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Voorwoord 
Dit proefschrift gaat over het beloop van dementie. Dankzij een drie jaar durend onderzoek 
bij dementerende patiënten was het mogelijk meer inzicht in het ziekteproces te krijgen. 
De voornaamste reden om met dit onderzoek te beginnen, was de mogelijkheid om part-time 
te werken. Dit vond ik belangrijk vanwege mijn gezinsleven. Tevens bood mijn aanstelling bij 
de tegenwoordige vakgroep Huisartsgeneeskunde, Sociale Geneeskunde en Verpleeghuisge-
neeskunde de ruimte om naar een huisartsenpraktijk te zoeken. Dit was zeker in 1987 geen 
sinecure. Het werd mij echter al snel duidelijk, dat dit onderzoek méér vooruitzichten bood. 
Zo wist ik uit een vorige werkervaring, dat vervolgonderzoek bij dementerende patiënten 
nauwelijks voorkwam; zeker niet in de huisartsenpraktijk. 
Ondanks de dubbele bodem in mijn motivatie aan het begin, heeft dit onderzoek mij 
uiteindelijk dermate geboeid, dat dit boek het resultaat is. Zonder de medewerking van de 
patiënten, hun verzorgers en hun huisartsen was dit niet mogelijk geweest. Ik ben hun dan 
ook bijzonder dankbaar. 
Daarnaast wil ik allen danken die hebben geholpen in de diverse stadia van het onderzoek. 
Allereerst Chris van Weel; onze eerste bespreking over de opzet van het onderzoek en de 
publikaties was verbazingwekkend kort, maar helder. Zo ook zijn razendsnelle commentaar 
op ingeleverde concepten. Dank ook aan Jean Persoon die ik naar mijn idee bij 'nacht en 
ontij' kon raadplegen. Oplossingen in discussies werden door hem vaak met sterke en 
verhelderende zinsconstructies aangedragen. Het kritische, maar constructieve commentaar 
van Frans Huygen en Joop Michels in de begeleidingscommissie heb ik zeer gewaardeerd. 
Ook Henk van den Hoogen dank ik voor zijn bijdragen in deze commissie en in de discussies 
over de analyses. Zijn kanttekeningen leidden regelmatig tot fundamentele en leerzame 
discussies. 
Aan de tijd met Myrra Vemooij-Dassen, Liedewijde Stolte en Carolien Lamers heb ik zeer 
goede herinneringen. Onze gedachtenspinsels waren niet altijd even creatief, maar luchtten 
meestal wel op! Mijn voorgangers Ruud Harbers en Anneke van der Plaats ben ik zeer 
dankbaar voor hun inspanningen bij de samenstelling van de onderzoekspopulatie. 
Naast de hiervoor genoemde personen, waren er velen die mij bij het onderzoek bijstonden en 
die ik dan ook allen hartelijk wil danken. Met plezier denk ik terug aan de tijd met Arthur 
Gieles, Jolande Noy, Monique Verburg, Ton van Boxern en Inge Wagenvoort. De regelmatig 
voorkomende 'illegale' verhuizingen door het Hamerhuis beletten hen niet om een hoge 
produktiviteit in de vorm van stageverslagen te leveren. Henk Mokkink leverde een belangrij-
ke bijdrage in de begeleiding van deze scripties. Jack van der Putten en Jan Gubbels zorgden 
IX 
voor het bestand van de patiëntengegevens. Van hen en van Erik Brummelkamp leerde ik de 
eerste beginselen van de 'statistische computerprogrammatuur'. Als mij de statistische 
bewerkingen echter te machtig werden, kon ik vooral de laatste jaren terecht bij Reinier 
Akkermans. Hij was voortdurend bereid hand en spandiensten te verrichten, die regelmatig 
'er even tussendoor moesten'. Dat geldt ook voor de secretariële ondersteuning gedurende de 
laatste maanden van Anneke Meyer. 
Rob Windhausen, Roos Schattenberg en Louis Hofman steunden mij bij het literatuuron-
derzoek. Erik Hofmans' redactionele commentaar op de publikaties voor Huisarts en 
Wetenschap was zeer waardevol. Yvonne Stapper corrigeerde op de valreep mijn Engelse 
samenvattingen. Bij Willem van Gerwen genoot ik van zijn sigaren; bovendien verzorgde hij 
de lay-out en het drukklaar maken van het manuscript. 
Mevrouw M. Mundi-Janssen, een patiënte uit mijn praktijk die lijdt aan de ziekte van 
Alzheimer, dank ik voor de tekening op de voorzijde van het boek. Daarbij werd zij geholpen 
door haar dochters Riet en Truus en door haar echtgenoot. 
Het moge duidelijk zijn, dat de wens om part-time te werken vanwege mijn gezinsleven, door 
dit onderzoek regelmatig behoorlijk onder druk heeft gestaan. Met het verschijnen van dit 
proefschrift, Maria, hoop ik dat het je soms tot wanhoop drijvende 'nog eventjes' tot het 
verleden zal behoren. Voor jullie Anne, Rosa en Guido verwacht ik dat mijn vergeetach-
tigheid minder zal worden en dat we eindelijk toekomen aan het bouwen van dierenhok en 
zeepkist. 
Als laatste wil ik mijn moeder bedanken, die mij nog steeds tot voorbeeld is door zelfs op 
gevorderde leeftijd open te staan voor nieuwe facetten van het leven. Samen met mijn vader 
heeft zij mij gesteund tot na mijn eindexamen. Vlak voor het begin van mijn studie genees-
kunde overleed mijn vader. Ik heb zijn filosofische levensvisies vaak gemist. 
Aan hem draag ik dit boek op. 
χ 
Aan mijn vader 

1 Inleiding 
Doelstelling van dit onderzoek 
Het huidig onderzoek op het gebied van dementie houdt zich vooral bezig met (vroeg)-
diagnostiek en differentiaal diagnostiek1-2. Onderzoek, waarbij dementerende patiënten 
over een langere periode worden gevolgd, om meer inzicht te krijgen in het beloop van 
de aandoening, wordt weinig uitgevoerd3. 
Het vroegtijdig stellen van de diagnose is uiteraard in de huisartsenpraktijk van belang. 
Dit wordt nog eens bevestigd door de verschijning van de onlangs gepubliceerde NHG-
standaard 'het Dementiesyndroom'4. 
Van de dementerende patiënten heeft 80 tot 90% een primaire vorm die onbehandelbaar 
is5. Juist omdat er geen behandeling bestaat, komt het accent te liggen op begeleiding en 
voorlichting, niet alleen van de patiënt, maar vooral ook van diens familie of naaste 
verzorgers. Hiervoor is kennis van de prognose noodzakelijk en daarmee inzicht in het 
beloop van dementie. Als eerste zal de huisarts deze kennis nodig hebben, omdat de 
meeste dementerende patiënten, met name diegenen in een beginstadium, zich onder 
zijn/haar zorg bevinden. Momenteel is de huisarts voornamelijk aangewezen op persoon-
lijk inzicht en ervaring, en wordt hij/zij nauwelijks ondersteund door wetenschappelijk 
onderzoek. 
Doelstelling van dit onderzoek is meer te weten te komen over het beloop van dementie. 
Het beloop van dementie is op diverse manieren te definiëren: 
. in termen van veranderingen in de tijd van de ernst van de dementie, ofwel de 
progressie van het klinisch beeld; 
. in termen van opname in een verpleeg- of verzorgingshuis; 
. in termen van overlevingsduur, waarbij met name de interactie met andere ziekten van 
belang is. 
Alvorens het beloop te bestuderen wordt in dit onderzoek de omvang bepaald van het 
'probleem' dementie in de huisartsenpraktijk. In het algemeen wordt de prevalentie van 
dementie geschat op 5-10% van de totale populatie boven de 65 jaar. Volgens schattingen 
zouden er in Nederland 85.000 tot 100.000 ernstig dementerende patiënten van 65 jaar en 
ouder zijn4-7. Exclusief de in een verpleeghuis verblijvende patiënten betekent dit dat er 
gemiddeld per huisarts 10 tot 15 ernstig demente patiënten zijn. Deze schattingen zijn 
gebaseerd op resultaten van onderzoeken in de open populatie. Prevalentiecijfers uit 
huisartsregistratieprojecten zijn veel lager. Tijdens de samenstelling van de onderzoekspo-
pulatie (zie HOOFDSTUK 2 EN 4) viel het op dat het aantal aanmeldingen in geen verhou-
ding stond tot wat volgens de algemene schatting verwacht mocht worden, maar meer de 
cijfers benaderde uit huisartsregistratieprojecten. Dit was aanleiding om in een litera-
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tuurstudie de achtergrond van beide bronnen te bestuderen. De volgende vragen werden 
onderzocht: 
. Op grond van welke gegevens en criteria uit onderzoek in open populaties is de 
algemene schatting over vóórkomen en ernst van dementie tot stand gekomen? 
. Welke gegevens en criteria voor de diagnose en de emst van dementie bij ouderen 
worden in huisartsregistratieprojecten gehanteerd? 
. Welke verklaringen worden gegeven voor het verschil tussen de prevalentiecijfers uit 
onderzoek in open populaties en in huisartsregistratieprojecten? 
De resultaten zijn beschreven in HOOFDSTUK 3. 
Vervolgens wordt de ernst van dementie bij thuiswonende dementerende patiënten 
bestudeerd. Hierover is eveneens weinig bekend. Met de emst van dementie wordt 
bedoeld de toestand van het cognitief functioneren en van het gedrag. Aan de hand van 
data afkomstig van de eerdergenoemde onderzoekspopulatie werden de volgende onder-
zoeksvragen geformuleerd: 
. Welke kenmerken -in de termen van leeftijd, geslacht, duur van de aandoening en ernst 
van de aandoening- vertonen thuiswonende dementerende bejaarden? 
. In hoeverre bestaat bij deze patiënten een verband tussen deze kenmerken enerzijds en 
gedragsstoornissen, agressief en gedeprimeerd gedrag, anderzijds? 
De resultaten zijn beschreven in HOOFDSTUK 4. 
Vervolgens werd geïnventariseerd wat er in de literatuur bekend is over progressie en 
opname. De vraagstelling was als volgt: 
. Wat is er bekend over de progressie van dementie: hoelang is de duur van de verschil-
lende stadia en hoelang duurt het alvorens patiënten het ernstigste stadium bereiken? 
. Wat is er bekend over de duur van de periode tot het moment van opname van de-
menterende patiënten? 
. Welke patiëntkenmerken staan in verband met de progressie van de emst van dementie 
en met opname? 
De resultaten zijn beschreven in HOOFDSTUK 5. 
De onderzoekspopulatie werd gedurende 3 jaar gevolgd. In dit exploratief longitudinaal 
onderzoek werden de volgende vragen over progressie en opname onderzocht: 
. Hoe ernstig is de dementie in de loop van het onderzoek? 
. Hoe verloopt de progressie van het klinisch beeld? 
. Welke patiëntkenmerken, afzonderlijk of in combinatie, staan in verband met de 
progressie van de dementie en met een eventuele opname? 
. Hoe lang duurt het gemiddeld voordat patiënten worden opgenomen? 
De resultaten zijn beschreven in HOOFDSTUK 6. 
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Tevens werd de overlevingsduur c.q. de levensverwachting alsmede de doodsoorzaken en 
de samenhang met bijkomende chronische aandoeningen in dit onderzoek onderzocht. De 
volgende vragen werden geformuleerd: 
. Welke (chronische) co-morbiditeit wordt in deze populatie gevonden? 
. Hoelang was de gemiddelde ziekteduur bij overlijden, hoe ernstig dement waren deze 
patiënten toen en welke relatie bestond er tussen overlijden en co-morbiditeit? 
. In hoeverre wijkt het sterftecijfer van de onderzochte patiënten af van de sterfte in een 
naar geslacht en leeftijd vergelijkbare Nederlandse populatie, en welke relatie bestaat 
er tussen oversterfte en co-morbiditeit? 
. Welke doodsoorzaken werden gerapporteerd en welke relatie bestond er met co-morb-
iditeit? 
De resultaten zijn beschreven in HOOFDSTUK 7. 
In HOOFDSTUK 8 wordt een samenvattend oordeel gegeven over de onderzoeksresultaten. 
Literatuur 
1 Van der Cammen TJM. Diagnostic approches and management aspects of early 
dementia. [Dissertatie]. Rotterdam: Erasmus Universiteit Rotterdam, 1991. 
2 Derix MM A. Neuropsychological differentiation of dementia syndromes. [Dissertatie]. 
Amsterdam: Universiteit van Amsterdam, 1991. 
3 Van Santvoort MM. Gerontologie in Nederland. Nijmegen, Nederlands Instituut voor 
Gerontologie, 1988. 
4 De Bruyne GA, Meyboom-de Jong B, Muskens JB e.a. NHG-Standaard Dementie-
syndroom. Huisarts Wet 1991; 34: 598-607. 
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2 Begripsbepaling en onderzoeksopzet 
De resultaten van het onderzoek zijn beschreven in een vijfal artikelen, die inmiddels zijn 
verschenen in Huisarts en Wetenschap. Om de lezer een algemeen overzicht van het 
onderzoek te geven, wordt in dit hoofdstuk ingegaan op de begripsbepaling rondom 
dementie, de gehanteerde methoden bij de samenstelling van de onderzoekspopulatie en de 
gebruikte instrumenten. 
2.1 Begripsbepaling 
In dit onderzoek wordt uitgegaan van de criteria voor dementie beschreven in de derde 
editie van de Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders: de DSM-Ш.' Deze 
was bij aanvang van het onderzoek in 1985 beschikbaar. Volgens de DSM-m is er sprake 
van dementie indien aan de volgende vijf criteria wordt voldaan: 
DSM-Ш 
A Verlies van intellectuele vermogens leidt duidelijk tot een verstoring van werk of 
normale sociale activiteiten of relaties met anderen. 
В Achteruitgang van het geheugen. 
С Minstens één van de volgende criteria: 
1 Stoornissen in het abstract denken. 
2 Oordeels- en kritiekstoornissen. 
3 Andere stoornissen van hogere corticale functies, zoals afasie, apraxie, agnosie, en 
'constructie' moeilijkheden. 
4 Persoonlijkheidsveranderingen, d.w.z. verandering of scherper worden van premor-
bide karaktertrekken. 
D De verschijnselen doen zich niet uitsluitend voor tijdens delirante toestand. 
E Ofwel 1 ofwel 2: 
1 Aanwijzingen vanuit de anamnese, het lichamelijk onderzoek of laboratoriumon-
derzoek dat (een) specifieke organische factor(en) geacht word(t)(en) etiologisch 
samen te hangen met de stoornis. 
2 Bij afwezigheid van een dergelijke aanwijzing kan een etiologische factor veronder-
steld worden indien de stoornis niet verklaard kan worden door een niet organische 
psychische stoornis, bijv. een depressie in engere zin die de cognitieve stoornis kan 
verklaren. 
Na aanvang van het onderzoek hebben zich nog een aantal belangwekkende ontwikke-
lingen rond de criteria en de definitie van dementie voorgedaan, die weliswaar in dit 
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onderzoek niet zijn gebruikt, maar wel van belang zijn bij de interpretatie van de 
gegevens. Om die reden worden ze hier kort weergegeven. Allereerst verscheen in 1987 
een revisie van de DSM-lll: de DSM-Ш-К.2 In de DSM-IÜ-R werd 'achteruitgang van het 
geheugen' nader gespecificeerd en centraal gesteld. Volgens de DSM-ID-R is er sprake van 
dementie indien de volgende criteria in acht worden genomen: 
DSM-m-R 
A Aantoonbare aanwijzingen van tekortkomingen in het korte- en lange termijngeheugen. 
В Ten minste een van de volgende criteria: 
1 Stoornissen in het abstract denken. 
2 Oordeels- en kritiekstoornissen. 
3 Andere stoornissen van hogere corticale functies, zoals afasie, apraxie, agnosie, en 
'constructie' moeilijkheden. 
4 Persoonlijkheidsveranderingen, d.w.z. verandering of scherper worden van premor­
bide karaktertrekken. 
С De stoornis in A en В interfereert in belangrijke mate met het werk of andere gebrui­
kelijke sociale activiteiten of relaties met anderen. 
D De verschijnselen doen zich niet uitsluitend voor tijdens delirante toestand. 
E Ofwel 1 ofwel 2: 
1 Aanwijzingen vanuit de anamnese, het lichamelijk onderzoek of laboratoriumon­
derzoek dat (een) specifieke organische factor(en) geacht word(t)(en) etiologisch 
samen te hangen met de stoornis. 
2 Bij afwezigheid van een dergelijke aanwijzing kan een etiologische factor veronder­
steld worden indien de stoornis niet verklaard kan worden door een niet organische 
psychische stoornis, bijv. een depressie in engere zin die de cognitieve stoornis kan 
verklaren. 
De DSM-m-R is thans het internationaal erkende classificatie systeem voor psychiatrische 
aandoeningen en vormde de grondslag voor de in 1988 gehouden Nederlandse Concensus-
bijeenkomst: 'Diagnostiek van het Dementiesyndroom'.3 Tijdens deze bijeenkomst werd 
beargumenteerd: 'Dementie is geen nosologische eenheid maar een klinisch syndroom. Bij 
elke vorm van dementie is er deterioratie van cognitieve functies bij intact bewustzijn. De 
voorwaarden voor het onderscheiden van dementie aL· een nosologische entiteit, een 
ziekte, zijn afwezig. De niet op basis van toeval samengaande symptomen kunnen zich bij 
een groot aantal uiteenlopende ziekten en stoornissen voordoen. Men sloot zich weliswaar 
aan bij de criteria uit de DSM-m-R, maar: 'Het vijfde diagnostische criterium (E) is 
weggelaten, omdat dit strijdig is met het syndromale karakter van het dementiebegrip'. 
Als definitie werd echter geformuleerd: '...een klinische toestand, gekenmerkt door een 
achteruitgang van twee of meer cognitieve functies (waaronder het geheugen) bij een 
helder bewustzijn, leidend tot een verstoring van de dagelijkse bezigheden'. Hoewel in 
deze definitie de nadruk niet ligt op progressie, wordt er wel gewezen op een belangrijk 
kenmerk, namelijk 'achteruitgang'. Dit wil zeggen, dat er voor het stellen van de 
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diagnose ooit een verandering in cognitieve functies moet zijn geweest: m.a.w. er is een 
progressie geweest in het klinisch beeld. Afhankelijk van de oorzaak hoeft na het 
vaststellen van het syndroom dit beeld niet progressief te blijven. 
De definitie werd gevolgd met een aanvullende opmerking: 'Met deze term wordt 
nadrukkelijk geen uitspraak gedaan over het beloop, de ernst, de specifieke oorzaak 
(organisch of functioneel) van het syndroom of over de mate van reversibiliteit ervan. Het 
vaststellen van een dementiesyndroom vormt derhalve niet het einde van een diagnostisch 
proces, maar moet integendeel altijd nopen tot nadere precisering van deze aspecten.' Na 
het vaststellen van het syndroom kan echter het beloop aangewend worden bij de 
differentiaal diagnose, hetgeen in de huisartsgeneeskunde geen ongebruikelijke methode 
is.4 
Ten aanzien van de huisartsgeneeskunde werd in 1991 door het Nederlands Huisartsen 
Genootschap (NHG): de NHG-standaard 'Het Dementiesyndroom' ontwikkeld.5 In deze 
standaard komen bovengenoemde criteria, de differentiaal diagnostische overwegingen en 
begeleiding van patiënt en diens omgeving uitgebreid aan de orde. In zowel de consensus 
als de NHG-standaard wordt gesproken over een indeling in corticale en subcorticale 
dementie.6 
In dit onderzoek wordt echter uitgegaan van een indeling in primaire en secundaire 
dementie. Met primaire dementie wordt bedoeld de onbehandelbare degeneratieve vorm 
van dementie (Seniele dementie van het Alzheimer type SDAT), zoals geformuleerd in de 
DSM-Ш en DSM-DJ-R. 
Primair degeneratieve dementie van het Alzheimer type volgens de DSM-m(-R): 
A Dementie (zie eerder) 
В Sluipend begin met een doorgaans progressief verlopende deterioratie 
С Alle andere specifieke oorzaken zijn door anamnese, lichamelijk en laboratorium 
onderzoek uitgesloten. 
Secundaire dementie betekent hier, dat het gaat om intra- of extra-craniële aandoeningen 
die, voor een aantal, in een vroeg stadium behandelbaar zijn (tabel 2.1) Voor dit 
onderzoek is er naar gestreefd een populatie samen te stellen, bestaande uit patiënten met 
een primaire dementie. Hierbij dient echter te worden opgemerkt, dat mogelijk ook 
patiënten in de populatie zijn opgenomen met een dementieël beeld ten gevolge van 
vasculaire problematiek. In de DSM-m(-R) worden hiervoor de volgende criteria gegeven: 
Dementie t.g.v. multiple infarcten (MuHMnfarct dementie; MID) 
A Dementie 
В Stapsgewijze achteruitgang 
С Focale neurologische 'signes' en symptomen 
D Aanwijzingen vanuit de anamnese, het lichamelijk of het laboratoriumonderzoek van 
een ernstige cerebrovasculaire ziekte die geacht wordt een etiologisch verband te 
hebben met de stoornis. 
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Deze beide vormen van dementie worden volgens beide classificaties in hun beloop als 
progressief gekarakteriseerd en maken volgens de literatuur 90% van het dementie­
syndroom uit.7 Hoewel er neuropathologisch gezien meerdere oorzaken kunnen zijn van 
de primaire dementie, gaat het hier in het algemeen om een tot nu toe onbehandelbare 
degeneratie van het hersenparenchym. Om deze reden zal er in dit proefschrift worden 
gesproken over 'ziekte'. Tevens zal er uitgegaan worden van de terminologie uit de DSM-
ш (en DSM-m-R), die ook gebruikt wordt in de internationale literatuur en in het dagelijks 
spraakgebruik, en zal daarom gesproken worden over dementie in plaats van het demen­
tiesyndroom. 
2.2 Herkomst van de onderzoeksgegevens 
De gegevens voor dit onderzoek zijn afkomstig uit het project sociaal Netwerk onderzoek 
Gedragsgestoorde ouderen (SONGO; 1985-1990). Doel van het onderzoek was na te gaan 
of dementerende patiënten langer thuis zouden kunnen blijven, indien degenen die daar 
voor hen zorgen, ondersteund worden bij deze taak. 
De onderzoekspopulatie werd verdeeld in een experimentele 'interventie' groep en een 
controle groep. In de experimentele groep kregen de belangrijkste verzorgers ondersteu-
ning in de vorm van een daartoe speciaal opgeleide gezinsverzorgster. Tevens kregen 
deze verzorgers de mogelijkheid aangeboden aan gespreksgroepen met lotgenoten deel te 
nemen, die onder leiding stonden van een psycholoog. 
Voor het onderzoek naar het beloop van dementie, beschreven in dit proefschrift, werd 
gebruik gemaakt van de gegevens van alle patiënten; dus zowel uit de experimentele als 
uit de controle groep. De belasting van deze aandoening voor familie en omgeving komt 
niet aan de orde. Hiervoor en voor de resultaten van de uitgevoerde interventie wordt 
verwezen naar het onderzoeksrapport en naar de dissertatie van Vemooij-Dassen.' ' 
2.3 Samenstelling van de onderzoekspopulatie 
Nagenoeg alle huisartsen in de regio Arnhem/Nijmegen werden voor de recrutering van 
de onderzoekspopulatie benaderd. Door 91% (N=166) van deze huisartsen werden oude-
ren met een vermoedelijk dementieël beeld aangemeld, aangevuld met aanmeldingen via 
derden, voornamelijk eerstelijns instanties. De diagnose dementie van deze laatstge-
noemde aanmeldingen werd eerst door de huisarts van de betreffende patiënt geverifieerd. 
De uiteindelijke aanmelding vond zodoende toch via de huisarts plaats. Deze wijze van 
recruteren heeft als bijkomend voordeel dat het introduceren van het onderzoek door de 
huisarts het percentage weigeraars waarschijnlijk vermindert en daarmee de repre-
sentativiteit ten goede komt. 
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De huisartsen werd verzocht met de volgende entena rekening te houden: de patiënten 
moesten lijden aan een vorm van primaire dementie, ze moesten thuis wonen en ouder 
zijn dan 55 jaar Met het oog op de interventie was het noodzakelijk, dat er een centrale 
verzorger aanwezig was, al dan niet inwonend Dit kon een partner zijn, een kind of een 
goede bekende De centrale verzorger was eveneens noodzakelijk bij het invullen van de 
vragenlijsten op grond waarvan de ernst van de dementie en van de gedragsstoornissen 
konden worden vastgesteld. 
Tot de uitsluitingscntena werden vormen van secundaire dementie gerekend. Patiënten 
met ernstige gehoor-, visus-, en spraakstoomissen werden eveneens uitgesloten, omdat dit 
een te grote belasting zou vormen bij het verzamelen van de noodzakelijke gegevens voor 
het onderzoek (tabel 2.1). 
Tabel 2.1 In- en uitsluinngscntena 
Insluitingscriteria Uitsluitingscriteria 
. patiënten lijdend aan primaire . de zogenaamde secundaire dementièle beelden 
dementie (DSM-III criteria) ten gevolge van encephalopathy, hersentumor, 
epilepsie, normal pressure hydrocephalus, ern-
stige vormen van de ziekte van Parkinson, 
thuismilieu dat voor de ernstige ziekte van Huntington, niennsuffici-
dementerende zorgt entie, moeilijk regelbare diabetes mellitus, 
ernstige CARA, ernstige decompensatio cordis, 
delirante beelden, alcoholabusus 
. leeftijd dementerende oudere depressie 
> 55 jaar . ernstige gehoors-, visus- en spraakstoomissen* 
* spraakstoomissen niet ten gevolge van dementie 
Na aanmelding door de huisarts vond onderzoek plaats door huisarts-onderzoekers, die te 
voren waren getraind door ervaren verpleeghuisartsen in het hanteren van de entena van 
de DSM-III en het beoordelen van de in- en uitsluitingscntena Hiervoor was medisch 
onderzoek van de patient nodig. Tevens werden zij getraind in het afnemen van de 
vragenlijsten ter bepaling van de ernst van dementie Consensus in het hanteren van deze 
vragenlijsten werd bereikt met behulp van videomatenaal. De vragenlijsten werden inge-
vuld tijdens een semi-gestructureerd vraaggesprek met de patient en de centrale verzorger. 
Indien een patiënt aan dit protocol voldeed, dan werd hij/zij opgenomen in de onderzoeks-
populatie. 
2.4 De recrutering 
In de penode van 1-11-84 tot 1-8-85 werden 610 ouderen aangemeld: 431 via de huisarts; 
179 via derden. Zoals uit tabel 2.2 blijkt, was er bij 92 aangemelde ouderen geen sprake 
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van dementie. Dit waren 73 patiënten die via derden waren aangemeld en bij wie de dia-
gnose door de huisarts verworpen werd. De differentiaal diagnostische overwegingen van 
de huisartsen bij deze ouderen werden niet nader onderzocht. Bij 19 van deze 92 was 
door de huisarts de diagnose dementie gesteld, maar werd deze verworpen op grond van 
nader onderzoek. Dertien van deze ouderen voldeden niet volledig aan de gestelde criteria 
voor de diagnose dementie, 5 bleken een depressief beeld te hebben en bij 1 van de ou-
deren bleek er sprake te zijn van een hersentumor. 
Tabel 2.2 Verloop patiënten voor aanvang onderzoek; totaal aantal aanmeldingen tijdens 
recrutering: N=610 
Verloop tijdens recrutering 
Onjuiste diagnose 
Opname in verpleeg-/verzorgings/ziekenhuis 
Overlijden patiënt 
Geen centrale verzorger aanwezig 
Centrale verzorger overleden of verhuisd voor aanvang onderzoek 
Patiënt c.q. centrale verzorger weigert medewerking 
N 
92 
108 
33 
30 
79 
127 
% 
15 
17 
6 
5 
13 
21 
TOTAAL VERLOOP 469 76 
AANTAL PATIËNTEN IN ONDERZOEK 141 24 
TOTAAL AANTAL AANMELDINGEN TIJDENS RECRUTERING 6 1 0 1 0 0 
Van de resterende 518 overleden er 33 en werden er 108 in een verpleeghuis opgenomen 
voordat het eerste onderzoek kon plaatsvinden. Van deze patiënten was niet met zekerheid 
vast te stellen of zij aan de insluitingscriteria voldeden. Van de 377 overgebleven 
aanmeldingen vielen er in totaal 109 af om onderzoekstechnische redenen: op het tijdstip 
van onderzoek bleek er bij 30 patiënten geen centrale verzorger te zijn en waren inmid-
dels 79 centrale verzorgers overleden of verhuisd. 
Van de resterende 268 aanmeldingen weigerden 127 ouderen of hun centrale verzorger, 
21% van alle aangemelde patiënten, deelname aan het onderzoek. Van 79% van de weige-
raars kon leeftijd en geslacht worden nagegaan. De gemiddelde leeftijd van de weigeraars 
was 79,0 jaar (SD 6,2). De man/ vrouw verhouding was 2:3. 
In totaal zijn 469 patiënten uitgevallen. Voor het onderzoek resteerden 141 patiënten mei 
eenzelfde gemiddelde leeftijd en man/vrouw verhouding als de weigeraars. Er kan 
aangenomen worden, dat deze onderzoekspopulatie geen selectie vormt naar leeftijd en 
geslacht uit de beschikbare dementerende patiënten. 
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2.5 De meetinstrumenten 
De ernst van cognitieve- en gedragsstoornissen werd bepaald met de Brief Cognitive 
Rating Scale (BCRS)10 ". Omdat met de BCRS geen gegevens over met name agressie, 
depressie en inactiviteit kunnen worden verkregen, werd ter aanvulling gekozen voor een 
gedragsobservatie-instrument: de Beoordelingsschaal Oudere Patiënten (вор)12. 
De BCRS is een in de Verenigde Staten ontwikkeld instrument. Hierin worden acht assen 
onderscheiden, waarmee verschillende aspecten van cognitief functioneren en gedrag 
worden beoordeeld (zie bijlage 1). 
Aan de hand van deze vragenlijst kon een oordeel worden gevormd over de emst van de 
dementie. Met de assen 1 t/m 4 worden met name cognitieve kenmerken en met de assen 
S t/m 8 een aantal gedragskenmerken beoordeeld. Per as zijn zeven antwoordmogelijkhe­
den, waarbij score ' 1 ' betekent dat de functie 'niet' en de score '7' dat de functie 'zeer 
ernstig' gestoord is. De acht assen beschrijven achtereenvolgens: 
As I concentratie en rekenvaardigheid 
As υ recent geheugen 
As ш lange termijn geheugen 
As rv oriëntatie 
As ν zelfstandig functioneren en zelfverzorging 
As vi taal 
As vn motorisch functioneren 
As ш stemming en gedrag 
De validiteit van de BCRS en de hierna nog te bespreken GDS werden onderzocht in een 
vergelijking met andere instrumenten ter vaststelling van de ernst van dementie (o.a. de 
Mini Mental State Examination, MMSE"). Hoewel er tussen deze instrumenten een sterke 
correlatie (r=.87) bestond, is dit verband relatief.14 Vergelijking met een 'gouden' 
standaard is bij dergelijk onderzoek niet mogelijk. De BCRS-assen correleerden onderling 
tamelijk hoog (gemiddelde г=.67) en de coëfficiënt voor interne betrouwbaarheid was 
hoog (a=.88) . i c " Omtrent de test/hertest betrouwbaarheid werden geen publikaties 
gevonden. 
In dit onderzoek werd een eigen Nederlandse vertaling gebruikt. Deze versie vertoonde, 
evenals de oorspronkelijke vragenlijst, hoge onderlinge correlaties tussen de acht assen 
van de BCRS (gemiddelde τ=.66). Op grond hiervan werd de validiteit als bevredigend 
beoordeeld. De coëfficiënt voor de inteme betrouwbaarheid was hoog (α=.90). Bij fac­
toranalyse bleken alle assen onder één factor te vallen: de eigenwaarde was 4,8; het 
percentage verklaarde variantie was 39,7. Hierdoor was het toegestaan de scores van de 
assen te sommeren. 
De totaalscore was minimaal 8 en maximaal 36. Via de somscores konden analyses met 
een 'glijdende schaal' worden uitgevoerd. Patiënten konden echter ook op basis van de 
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somscore worden ingedeeld volgens stadia van emst van dementie. Hiervoor werd uit de 
BCRS-score een stadium score berekend volgens Reisberg; deze is bekend als de Global 
Deterioration Scale (GDS).15 Met dit stadiëringsinstrument kan de ernst van dementie wor-
den ingedeeld volgens zeven gradaties van 'normaal' tot 'ernstig dement'(zie tabel 2.3). 
In dit onderzoek wordt dus op grond van dezelfde gegevens in twee vormen, de BCRS en 
de GDS, de mate van de ernst van dementie bepaald. 
Tabel 2.3 De stadia van de Global Deterioration Scale (GDS) met de verdeling van de 
somscores vastgesteld aan de hand van de Brief Cognitive Rating Scale (BCRS) 
QDS-stadium BCRs-somscore 
1 Normaal 8 
2 Vergeetachtigheid / Beginnende dementie 9 t/m 16 
3 Lichte dementie 17 t/m 24 
4 Matige dementie 25 t/m 32 
5 Matig ernstige dementie 33 t/m 40 
6 Ernstige dementie 41 t/m 48 
7 Zeer ernstige dementie 49 t/m 56 
In de vertaling van de GDS volgt de Nederlandse benaming van de stadia de oorspron-
kelijke Amerikaanse tekst niet (zie bijlage 2). De term 'confusional' kan misleidend zijn 
i.v.m. het delier; de 'dementia' fasen van Reisberg suggereren dat het in eerdere stadia 
niet om dementie zou gaan, terwijl patiënten al wel aan de DSM-m criteria voor dementie 
voldoen. 
Bij deze instrumenten zijn een aantal opmerkingen te maken. 'Zeven-punts-schalen geven 
slechts globale informatie over verschillen in cognitief functioneren tussen verschillende 
individuen en het is niet onderzocht of opeenvolgende schaalpunten werkelijk een toename 
in de mate van achteruitgang op dat gebied weerspiegelen. De waarde moet echter vooral 
gezocht worden in de leidraad, die een dergelijk instrument biedt voor een beoordeling. 
Gebruik ervan is zinvol wanneer een snelle, globale beoordeling van de patiënt nodig 
is\u Bovendien is het meetniveau ordinaal. Daarmee kan wel een rangordening op grond 
van categorieën worden beschreven, maar niets worden gezegd over kwantitatieve 
verschillen tussen de beschreven klassen. 
De вор werd ontwikkeld voor onderzoek bij patiënten in het verpleeghuis. In de ruim 20 
jaar dat dit instrument bestaat, zijn er uitgebreide betrouwbaarheidstesten en validerings-
studies uitgevoerd.17 Test/hertest correlaties variëren voor de verschillende schalen tussen 
.59 en .91 ." Volgens de ontwerpers zou dit instrument ook geschikt zijn voor observaties 
in de thuissituatie. De tot op heden verschenen wetenschappelijke publikaties hebben 
echter uitsluitend betrekking op het gebruik van de вор bij de beoordeling van gedrag bij 
verpleeghuispatiënten17'22. De BOP bestaat uit 35 vragen die door middel van factoranalyse 
zijn ingedeeld volgens zes schalen. Een aantal vragen wordt gebruikt bij meerdere 
schalen; de antwoordmogelijkheden zijn nooit (0), soms (1) en dikwijls (2). 
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Schaal 1 hulpbehoevendheid (23 vragen) 
Schaal 2 hinderlijk en agressief gedrag (5 vragen) 
Schaal 3 A lichamelijke invaliditeit (3 vragen) 
Schaal 3 В depressief gedrag (3 vragen) 
Schaal 3 С psychische invaliditeit (4 vragen) 
Schaal 4 inactiviteit (7 vragen) 
In de literatuur werd een aantal kanttekeningen bij de BOP gemaakt. Er zou een te vage 
beschrijving zijn van het functionele niveau. Op grond van de score is het niet mogelijk 
een onderscheid te maken tussen patiënten met communicatiestoornissen vanwege 
slechthorendheid of ten gevolge van een ver gevorderd stadium van dementie. Verder 
komen een aantal typische gedragsstoornissen zoals achterdocht, zwerfneiging en 
motivatiestoornissen niet aan de orde. Daarnaast geeft de вор een weinig gediffentieërde 
beschrijving van het psychisch functioneren.21 Gedragsaspecten zoals agressief en 
depressief gedrag fluctueerden sterk bij dementerende patiënten; de inter-beoordelaar 
betrouwbaarheid en de test/hertest correlatie van deze schalen waren dan ook lager dan 
die van de andere. Tevens zou de indeling nooit/soms/dikwijls moeilijk toepasbaar zijn bij 
sterk fluctuerende gedragsstoornissen.1822 
Ondanks het commentaar bij de gekozen instrumenten, is er voldoende inzicht in validiteit 
en betrouwbaarheid om de resultaten te kunnen beoordelen. De ernst van de dementie en 
bijkomende gedragsstoornissen en veranderingen hierin gedurende het onderzoek kunnen 
worden vastgesteld. 
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3 De prevalentie van dementie bij ouderen 
Een literatuuronderzoek naar het verschil tussen gegevens uit huis-
artsregistratieprojecten en uit onderzoek in open populaties' 
Samenvatting 
Het percentage demente patiënten wordt algemeen geschat op 5-10% van de totale populatie boven de 65 
aar; prevalentiecijfers uit huisartsregistratieprojecten zijn echter veel lager. Via overzichtsartikelen en een 
vledlme-search werden in totaal 22 publikaties over onderzoek in open populaties gevonden. Daarnaast werd 
sen inventarisatie gemaakt van de prevalentie van dementie in acht huisartsregistratieprojecten. In de open-
f>opulatieshidies werden uiteenlopende methoden gehanteerd, en ook resultaten varieerden nogal. Met het 
begnp achteruitgang - waaraan de definitie dementie volgens DSM-ra entena moet voldoen - werd geen 
rekening gehouden. In de huisartsregistratieprojecten kwamen zowel de methoden als de resultaten meer 
jvereen. De factor tijd speelde hier wèl een rol in de diagnosestelling. Op grond van de gegevens uit 
riuisartsregistratieprojecten, gecombineerd met gegevens uit verpleeghuizen, zou de prevalentie van dementie 
¡lechts 2-4 procent bedragen. In verklaringen voor dit verschil werd ervan uitgegaan, dat huisartsen de 
iiagnose dementie te weinig stellen. Deze verklaringen zijn echter discutabel. Er zijn goede redenen om aan 
ie nemen dat de algemene schatting voor de prevalentie van dementie juist veel te hoog is. 
3.1 Inleiding 
Over de prevalentie van dementie bestaat veel onduidelijkheid. Ringoir komt op grond 
/an literatuuronderzoek tot de bevinding dat de prevalentie van dementie voor de 
bevolking boven de 65 jaar kan liggen tussen de 0,5 procent en 31,8 procent'. In het 
dgemeen wordt echter, op grond van vergelijking van resultaten uit open populatie 
studies, aangenomen dat de prevalentie van dementie voor deze bevolkingsgroep tussen de 
5 en 10 procent ligt. Onder open populatie studie wordt hier verstaan: onderzoek naar de 
Drevalentie van dementie zonder dat er op grond van symptomen en ziektegedrag een 
voorselectie van patiënten heeft plaatsgevonden. Het percentage patiënten boven de 65 
aar met een ernstige vorm van dementie wordt geschat op 5 procent; boven de 80 jaar 
ÏOU dit percentage stijgen tot 20 procent. Zo zouden er in Nederland 85.000 tot 100.000 
MTistig demente patiënten van 65 jaar en ouder zijn.2-3 Met deze percentages en aantallen 
.vordt voorlichting gegeven en beleid gemaakt.44 Er blijkt echter een sterke discrepantie 
e bestaan met de prevalentiecijfers die afkomstig zijn uit huisartsregistratieprojecten; deze 
/allen aanzienlijk lager uit.7 
Wij hebben een antwoord gezocht op de volgende vragen: 
, Op grond van welke gegevens en criteria uit onderzoek in open populaties is de 
algemene schatting over vóórkomen en ernst van dementie tot stand gekomen? 
" Eerder gepubliceerd als: Muskens JB, Huygen FJA, van Weel C. De prevalentie van dementie bij oude-
ren. Een literatuuronderzoek naar het verschil tussen gegevens uit huisartsregistratieprojecten en uit on-
derzoek m open populaties. Huisarts Wet 1991; 34: 491-9. 
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. Welke gegevens en criteria voor de diagnose en de ernst van dementie bij ouderen 
worden in de huisartsregistratieprojecten gehanteerd? 
. Welke verklaringen worden gegeven voor het verschil in prevalentiecijfers uit onder­
zoek in open populaties en in huisartsregistratieprojecten? 
3.2 Methode 
Open populaties 
Om de eerste onderzoeksvraag te beantwoorden is een literatuurstudie verricht, waarbij 
overzichtsartikelen zijn gezocht die aan de algemene schatting van 5-10 procent ten 
grondslag liggen. Vervolgens zijn de meest geciteerde oorspronkelijke studies geraad­
pleegd. Omdat deze studies niet verder gaan dan 1985, is daarnaast een Medline-search 
uitgevoerd over de jaren 1983-1990 naar Nederlands- en Engelstalige publikaties met 
dementie en prevalentie als trefwoord. De aldus gevonden publikaties werden geschikt 
geacht voor verdere analyse, indien het ging om oorspronkelijk prevalentie-onderzoek en 
de onderzochte populatie volgens de auteurs een afspiegeling vormde van de gehele 
oudere populatie. De ondergrens van de leeftijd van de onderzochte populaties moest 
minstens 60 jaar zijn en hoogstens 75 jaar. 
Overzichtsartikelen en publikaties met als onderwerp cognitieve achteruitgang zonder 
vermelding van de oorzaak, alsmede publikaties waarin de onderzochte populatie 
uitsluitend bestond uit opgenomen ouderen, zijn niet verder onderzocht. Ook prevalentie-
onderzoeken, waarin afzonderlijke jaargroepen werden onderzocht, zijn uitgesloten. 
In alle geselecteerde publikaties is gekeken naar: 
. samenstelling van de onderzoekspopulatie; 
. gebruikte definitie voor dementie; 
. methode c.q. onderzoeksinstrument voor het vaststellen van de diagnose; 
. maat voor de emst van dementie; 
. leeftijdsverdeling; 
. behuizing (thuiswonend of ook in instellingen). 
Ook is nagegaan hoe de onderzoekers het begrip 'achteruitgang' hebben vastgesteld. Aan 
dit beloopskenmerk moet worden voldaan volgens de definities voor dementie van Roth 
en van de DSMQUA-Ш.8·' 
Huisartsprakty ken 
Over de prevalentie van dementie bij oudere patiënten in huisartsenpraktijken zijn ons 
geen overzichtspublikaties bekend. Daarom is een inventarisatie gemaakt van prevalen-
tiecijfers afkomstig uit 8 huisartsregistratieprojecten, waarvan zes Nederlandse en twee 
Engelse. Deze zijn bekeken naar aantal oudere patiënten (65+) in de praktijken, naar 
criteria voor de diagnose dementie en de ernst van de dementie en naar de betrouwbaar-
heid van de diagnostiek. 
Vervolgens zijn gegevens gezocht over het percentage ouderen in huisartspraktijken en het 
gemiddelde aantal keren dat de huisarts jaarlijks contact heeft met deze patiënten. 
\4 
Om met de gegevens uit de huisartsregistratieprojecten het vóórkomen van dementie bij 
ouderen in Nederland te bepalen zijn deze gegevens gecombineerd met die van geïnstituti-
onaliseerde ouderen. Hiervoor is gebruik gemaakt van de sivis-registratie en het Vade-
mecum Gezondheidsstatistiek.10"12 
Verschil 
Verklaringen voor het verschil in prevalentiegegevens tussen huisartsregistratiessytemen 
en onderzoeken in open populaties werden gevonden in vier Nederlandse en twee Engelse 
publikaties.13"18 De FAMLl-index (1982-1989) gaf hierop geen aanvulling. 
3.3 Resultaten 
Open populaties 
ín totaal werden 8 overzichtsartikelen geraadpleegd.1*"26 Hierin worden 13 publikaties het 
meest geciteerd.27"3" De Medline-search leverde 76 publikaties op, waarvan 9 publikaties 
geschikt waren voor verder onderzoek.4*48 De belangrijkste kenmerken van deze studies 
zijn samengevat in tabel 3.1. 
De meeste onderzoeken gaan over leeftijdsgroepen van 65 jaar en ouder. Vanwege het 
geringe percentage dementerenden onder de 70 jaar, hebben Kay et al. deze leeftijdsgrens 
gekozen.37 
De groep onderzochte ouderen bestaat in een aantal studies uit de gehele oudere populatie 
van een stad of dorp of wordt gevormd door een random sample van de gehele oudere 
populatie van een regio. Ook zijn er onderzoekers die dementerende patiënten hebben ge-
zocht in een omschreven gebied via eerste en tweede lijnsinstanties en via huisartsen. Of 
het hierbij ging om een representatieve populatie, werd echter niet vermeld. 
Bij onderzoeken op basis van een random sample of van een gehele populatie is onder-
scheid te maken tussen onderzoek bij uitsluitend thuiswonende dementen en onderzoek bij 
zowel thuiswonende als opgenomen demente patiënten. Bij deze onderzoekspopulaties is 
niet in alle gevallen duidelijk wat de responsrate is geweest. Bij andere onderzoeken 
worden sociale kenmerken van de onderzoeksgroep, zoals leeftijdscategorieën, geslacht en 
huwelijkse staat, niet vermeld, of komen deze niet overeen met die van de gehele popula-
tie. 
De gehanteerde definitie voor dementie wordt bijna altijd vermeld. Drie onderzoekers 
betrekken de secundaire dementieën in hun definitie. In drie publikaties spreekt men niet 
aver dementie, maar over cognitive impairment; daarbij wordt geen onderscheid gemaakt 
tussen dementie, depressie of delier. Bij 11 van de 22 publikaties wordt wel vermeld dat 
îr medisch, psychiatrisch of psychologisch onderzoek is verricht, maar wordt geen 
informatie gegeven over de gehanteerde methode van het diagnostisch instrument. Het 
anderzoek van de patiënt werd door personen met verschillende opleiding uitgevoerd. 
De prevalentiecijfers voor ernstige dementie voor alle leeftijden tezamen lopen uiteen van 
3,03 procent tot 7,7 procent. Voor de groep van 80 jaar en ouder ligt dat cijfer tussen 0,9 
ín 17,5 procent. 
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Zoals uit tabel 3.2 blijkt, vermelden vier onderzoekers geen gradaties met betrekking tot 
de mate van dementie. Andere onderzoekers hanteren een twee- of een driedeling. Drie 
onderzoekers hebben uitsluitend de prevalentie van ernstige dementie onderzocht. In vier 
onderzoeken wordt geen indeling vermeld. Andere onderzoekers hanteren wel een 
indeling, maar vermelden de gehanteerde criteria niet. In één onderzoek wordt de 
categorie 'ernstig' gedefinieerd door 'goedaardige vergeetachtigheid' uit te sluiten, zonder 
dat hiervan een definitie wordt gegeven.39 In andere studies speelt het zelfstandig 
functioneren een rol, maar is het cognitief functioneren verschillend ingevuld. Ook wordt 
gebruik gemaakt van cut-off scores in meetinstrumenten om de ernst van de dementie te 
bepalen. In twee publikaties wordt vermeld, dat naar informatie over de voorgeschiedenis 
is gevraagd.2' и Het is niet bekend welke rol deze informatie heeft gespeeld in de 
diagnosestelling. Bij Schoenberg et al. moet het ziektebeeld langer dan 4 maanden be­
staan.41 Ichinowatari et al. en Li et al. spreken over de noodzaak van follow-up onder­
zoek na 1 jaar, maar vermelden onderzoeksmethoden en de resultaten niet.44^8 Engedal et 
al. geven wel overlijdenscijfers gepresenteerd na anderhalf jaar, maar geen gecorrigeerde 
of aanvullende cijfers over de diagnose of achteruitgang.46 
Geen van de andere onderzoeken bevatten gegevens over het beloop om het kenmerk 
achteruitgang in de diagnostiek te beschrijven. 
De algemene schatting van prevalentie van dementie bij ouderen (5-10 procent) blijkt te 
berusten op kwalitatief zeer uiteenlopend onderzoek. Ook is er weinig verschil in 
gevonden prevalentiecijfers tussen auteurs met strenge- of minder strenge criteria in de 
onderzoeksopzet. 
Huisartsprakty ken 
Tabel 3.3 geeft een overzicht van de geraadpleegde huisartsregistratieprojecten.495* Het 
gaat bij deze registratieprojecten om morbiditeitsgegevens uit een aantal huisartspraktij­
ken, die centraal verzameld zijn. Hiermee kunnen na een bepaalde periode prevalentie en 
incidentie worden bepaald. 
De huisartsen, die deelnamen aan de registratieprojecten, zijn getraind in het toepassen 
van criteria bij de registratie van de aangeboden morbiditeit. Daarnaast is er een regelma­
tige kwaliteitscontrole van de geregistreerde morbiditeitsgegevens. Bij Oliemans en in de 
Engelse Morbidity statistics zijn gegevens over de kwaliteitscontrole in de publikaties zelf 
opgenomen (+). Over de kwaliteitscontrole binnen de CMR, 5 7 S 9 het Monitoringproject,52 
het Autonomieproject" en het Transitieproject54 6 0 zijn afzonderlijke publikaties versche­
nen ( + + ) . Tussen twee daarvan bestaat een zekere overlap: een derde van de bejaarden 
uit het Autonomieproject maakt ook deel uit van het Transitieproject. Er is echter apart 
over gepubliceerd. 
Het gaat in deze huisartsregistraties om periodeprevalenties. Hoe langer een registratie­
periode duurt, des te groter wordt de kans dat gevallen van dementie bekend en gere­
gistreerd worden. Het aantal 65 jarigen en ouder varieert van 1.393 in de Continue 
Morbiditeits Registratie (CMR) tot 46.063 in de registratie van het Royal College of 
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General Practitioners (RCGP). Het aantal aan de registratieprojecten deelnemende huisart­
sen varieert van 5 bij Oliemans tot 143 bij het RCGP. Uit de gegevens betreffende de leef-
tijds/geslachtsopbouw van de acht projecten blijkt dat deze vrijwel overeenkomen met de 
opbouw van de nationale bevolking. 
De gebruikte diagnostische classificatiesystemen komen niet geheel overeen. De CMR, 
Oliemans en de RCGP gebruiken het begrip 'seniele dementie' uit de E-lijst;6' hel 
Monitoring project, het Autonomieproject en het Transitieproject hanteren de ICHPPC-2 er 
de ICPC, waarin het ruimere begrip Organische psychose' wordt gebruikt.62 a Binnen de 
CMR worden sinds 1984 de criteria van de 'International Classification of Health Problems 
in Primary Care-2-Defined' (існррс-2-Defined).64 In de huisartsregistratieprojecten wordl 
geen indeling gemaakt naar de ernst van de aandoening. 
Uit tabel 3.3 blijkt dat de prevalentie van dementie voor de gehele huisartsenpopulatie 
boven de 65 varieert van 0,7 procent in het Transitieproject tot 2,2 procent in hel 
Autonomieproject. Het verschil tussen deze twee uitersten is opvallend, omdat hel 
Autonomie- en het Transitieproject dezelfde werkwijze en criteria hanteerden. Eer 
verklaring hiervoor kan gelegen zijn in het feit dat het Autonomieproject uitsluitend 
gericht was op bejaarden, zodat registrerende huisartsen vooral alert waren op specifiek 
bij bejaarden voorkomende aandoeningen. 
De gezamenlijke Nederlandse huisartsen hebben de medische verzorging van de thuis en 
in een verzorgingshuis wonende bejaarden. Dit is 98% van de in dit land wonende 
bevolkingsgroep van 65 jaar en ouder.,IM2 
Oliemans berekende dat een huisarts de 75 jarigen en ouder uit zijn praktijk gemiddeld 10 
maal per jaar ziet. Hij gaf echter geen percentage van het aantal patiënten, die hij wel ol 
niet zag in dat jaar.49 
In het Autonomieproject zagen de deelnemende huisartsen jaarlijks gemiddeld 82 procent 
van hun bejaarde patiënten.53 Het percentage was het laagst bij de leeftijdsgroep van 64-
70 jaar (78 procent; gemiddeld 4,0 contacten per jaar) en het hoogst bij de 84 plussers 
(90 procent; gemiddeld 6,5 contacten per jaar). Uit deze gegevens blijkt dat de huisartsen 
intensief contact hebben met hun oudere patiënten. Daarnaast bleek dat bij 54 procent van 
de nieuwe episoden Organische psychose' eerst een andere diagnose werd gesteld. 
Iets dergelijks valt op te maken uit de cijfers betreffende 'onzekere diagnosen' in het 
Monitoring project. Kennelijk is het stellen van de diagnose dementie op één tijdstip - en 
zeker direkt bij een eerste presentatie - niet eenvoudig. Er is tijd nodig, voordat bij de 
helft van het totale aantal dementen de uiteindelijke diagnose is gesteld. 
In Nederland is 2 procent van de 65 jarigen en ouder opgenomen in een verpleeghuis of 
een andere tweede lijnsinstelling. Bijna 1 procent is opgenomen vanwege een dementieël 
beeld.1W2 
Wanneer de gegevens uit de tweede lijnsinstellingen gevoegd worden bij de cijfers van de 
25 
huisartsregistratieprojecten dan ligt de prevalentie voor alle gradaties van dementie bij 
patiënten van 65 jaar en ouder tussen de 2 en 4 procent. 
Verschil 
Uit het voorgaande blijkt dat prevalentieonderzoek in open populaties en registratieprojec-
ten in huisartspraktijken, in combinatie met gegevens uit tweede lijnsinstellingen, 
inderdaad zeer verschillende cijfers opleveren voor het vóórkomen van dementie bij 
ouderen. 
Allereerst is gekeken of verschillen in definitie en criteria voor dementie een verklaring 
kunnen zijn voor het verschil in prevalentie. Daartoe zijn de definities van Roth, de DSM-
Ш en de ісНРРС-2-defined met elkaar vergeleken.8'64 In essentie echter zijn er geen grote 
verschillen in de definities en derhalve lijken er geen wezenlijke verschillen te bestaan in 
wat in huisartsregistratieprojecten en open populatie onderzoeken wordt verstaan onder 
dementie. 
De verklaringen die in de literatuur worden gegeven voor het verschil in prevalentie 
tussen huisartsregistratieprojecten en onderzoeken in open populaties, kunnen als volgt 
worden gerubriceerd: 
. Wevers et al en Boersma et al stellen dat een groot aantal dementen is opgenomen in 
instituten en daardoor niet onder de aandacht van de huisarts komt.13 In feite wordt 
slechts een klein deel van de demente patiënten geïnstitutionaliseerd.10"12 
. Vervolgens stellen Wevers et al dat niets bekend is van de patiënten die de huisarts niet 
gezien heeft.13 Dit is echter niet waarschijnlijk, omdat de zorg voor een bejaarde 
patiënt met dementie een ernstige belasting vormt voor de patiënt zelf en zijn of haar 
omgeving. Dit zal in het algemeen leiden tot aanmelding bij de huisarts. Bejaarden die 
langere tijd geen contact opnemen met huisarts of andere hulpverlener blijken volgens 
daarop gerichte onderzoekingen een selectie van gezonden te vormen.664*9 
. Volgens Mant et al. en O'Connor et al. wordt de diagnose dementie door huisartsen 
selectief gesteld.1516 Mant et al. vinden als resultaat van hun onderzoek dat het niet 
waarschijnlijk is dat huisartsen iemand incorrect als dement diagnostiseren. Volgens de 
onderzoekers onderschatten huisartsen het aantal gevallen van dementie echter aanzien-
lijk. Deze onderzoekers vermelden echter zelf, dat de door hen gebruikte meetin-
strumenten niet discrimineren tussen dementie, delier en depressie. Dit kan een over-
schatting van het aantal dementen door hen ten gevolge hebben gehad. O'Connor et al. 
vinden dat de huisarts op de hoogte is van 58% van alle dementie gevallen. Dit 
percentage loopt op tot 65% van de matig tot ernstige gevallen. Deze onderzoekers 
deelden de patiënten, waarover de huisarts geen diagnostisch oordeel kon uitspreken, 
in alsof ze door de huisarts als n/ef-dement waren gediagnostiseerd. Redenen waarom 
dit oordeel niet gegeven kon worden, werden niet vermeld. Indien deze patiënten 
buiten beschouwing waren gelaten, dan zou de huisarts in 80 procent van de gevallen 
correct hebben gediagnostiseerd. 
. Als verklaring voor het verschil in prevalentiecijfers wordt ook wel Verhaak aange-
haald.17 Deze stelde dat ideaal-typische psychiatrische gevallen in de eerste lijn 
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zeldzaam zijn. Diegenen die deze auteur citeren bedoelden mogelijk, dat dementie niet 
opvalt tussen de grote hoeveelheid psychische en nerveus-functionele klachten in een 
huisartsenpraktijk. Dit argument geldt misschien voor de lichtere vormen van demen-
tie, maar niet voor ernstige dementie. Verder moet worden opgemerkt dat dementie 
geen onderwerp van onderzoek is geweest bij Verhaak. 
3.4 Beschouwing 
De bevinding van Ringoir kunnen wij bevestigen: er is een grote spreiding in gepubli-
ceerde prevalentiecijfers over dementie. 
Henderson en Kay merken hierover op dat dit kan liggen aan echte prevalentieverschillen 
tussen de landen, waarin de onderzoeken zijn uitgevoerd. Een ander mogelijkheid is 
echter dat de variatie wordt veroorzaakt door methodologische verschillen zoals verschil-
lende onderzoekscriteria en wisselende zorgvuldigheid in 'case-finding'. Vergelijkingen 
tussen onderzoeken moeten volgens deze auteurs dan ook met de nodige voorzichtigheid 
worden gemaakt.65 
De resultaten van deze literatuurstudie ondersteunen de veronderstelling dat methodolo-
gische verschillen de oorzaak zijn van de uiteenlopende prevalentiecijfers in onderzoek in 
open populaties. Bovendien lijkt aan het begrip 'achteruitgang' nauwelijks aandacht te zijn 
besteed. Door het ontbreken van dit perspectief blijft onduidelijk wanneer dementie wordt 
gediagnostiseerd of een toestand, waarin iemand zijn hele leven al heeft verkeerd. 
De onderzochte huisartsregistratieprojecten rapporteren over populaties die qua opbouw 
goed te vergelijken zijn met de landelijke populatie. De huisartsregistratieprojecten zijn, 
afgezien van de geregistreerde delierpatiënten, onderling goed te vergelijken. Door de 
kwaliteitscontrole op diagnostische criteria en geregistreerde gegevens zijn de resultaten 
van deze projecten bovendien betrouwbaar te noemen en mogen we veronderstellen, dat 
de gevonden prevalentiecijfers representatief zijn voor de morbiditeit van de thuiswonende 
en in een verzorgingshuis verblijvende bevolking. 
Knottnerus noemt een interessant uitgangspunt als verklaring voor het verschil in 
prevalentiecijfers: 'Huisarts en specialist leren om te gaan met geheel verschillende 
vatronen van voorspellende waarden van klachten, symptomen en onderzoeksresultaten' .'8 
Hij stelt verder dat: '...de huisarts vaak het voordeel heeft, over meer voorkennis te 
beschikken over de patiënt' en 'ook van belang is dat de methode van het afwachten van 
het natuurlijk beloop een meer gehanteerd en geaccepteerd deel van het diagnostisch 
repertoire is'. 
Het tijdsinterval dat nodig is om het natuurlijk beloop te vervolgen, wordt in de huisarts-
geneeskunde tevens gebruikt om een waarschijnlijkheidsdiagnose te toetsen en na verloop 
van tijd te komen tot een definitieve diagnose. Onderzoekers van open populaties hebben 
daarentegen slechts de beschikking over eenmalige onderzoeksresultaten. 
Door het intensieve contact met de oudere patiënten kan een huisarts in principe het 
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leloop van een aandoening vervolgen. Deze observaties lijken juist bij dementie van groot 
lelang: de geleidelijke verandering van een patiënt is nodig om de diagnose dementie te 
cunnen stellen. Omdat spoed bij het stellen van de diagnose met een infauste prognose 
liet nodig is en omdat dementie in een vroeg stadium soms moeilijk te differentieren is 
/an andere ziekten, wordt de diagnose door huisartsen naar onze mening vermoedelijk re-
atief laat gesteld. Hierdoor is het mogelijk dat het aantal diagnosen van lichtere gevallen 
/an dementie te laag is, echter klinisch relevante diagnosen, zoals de ernstiger vormen 
/an dementie, zullen slechts zelden over het hoofd worden gezien. Met andere woorden: 
Ie sensitiviteit van de diagnostiek van dementie door de huisarts mag misschien aan de 
age kant zijn, de specificiteit zal daarentegen hoog zijn, terwijl dit bij bevolkingson-
ierzoek juist andersom is. 
Conclusie 
3e tot nu toe gepubliceerde prevalentie-onderzoeken uit open populaties bieden onvol-
loende houvast voor een algemene schatting van de prevalentie van dementie bij ouderen. 
Эр grond van onze literatuurstudie zijn er duidelijke argumenten om aan te nemen dat de 
jrevalentie van dementie in de bevolking slechts half zo hoog is als tot nu toe algemeen 
vordt aangenomen. Het lijkt ons waarschijnlijk, dat de huisartsregistraties betrouwbaarder 
rijn, omdat ze het beloop van het klinisch beeld in hun diagnose betrekken. 
3ij toekomstig onderzoek naar de prevalentie van dementie is het noodzakelijk dat het 
leloop van deze aandoening expliciet in de diagnostiek wordt betrokken. Hierbij zal een 
»langrijke plaats moeten worden ingeruimd voor de huisartsgeneeskunde. 
Ibstract 
Tbc prevalence of dementia in elderly patients. A literature study of the difference between data from 
¡enera! practice records and studies of open populations. 
[be percentage of patients with dementia is generally considered to be 5 to 10% of the total population 
ibove the age of 65 years; however, prevalence data from general practice records show a much lower 
ncidence. Consulting review articles and performing a Medline search yielded a total of 22 publications of 
.tudies in open populations. These studies are the basis for the general estimate. The prevalence of dementia 
vas then assessed for eight morbidity studies in general practice. A search was also earned out of 
lubhcations in which explanations are offered for the differences between the results obtained from both 
ypes of sources. Studies of open populations involved a variety of methods and the results were somewhat 
/enable. The concept of 'deterioration' — defined according to DSM-III entena — was not taken into 
iccount. Methods and results were ш better agreement in the general practice records. The time factor was 
if importance in establishing the diagnosis. Based on data from general practice records, combined with 
lata from nursing homes, the prevalence of dementia would only be 2 to 496. Explanations for this 
lifference were based on the assumptions that general practitioners diagnose dementia insufficiently often, 
[bese explanations, however, are subject to discussion There are good arguments to assume that the 
general estimate of the prevalence of dementia is tar too high. 
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4 Ernst van dementie bij thuiswonende demente patiënten -
Samenvatting 
De meeste demente patiënten wonen thuis, maar er is weirug onderzoek gedaan naar de toestand van deze 
groep; de meeste studies zijn uitgevoerd in de kliniek. Dit onderzoek is gericht op de ernst van de dementie 
van thuiswonende ouderen met een primaire vorm van dementie. De onderzoeksgroep bestond uit 44 
mannen en 97 vrouwen, die allen werden ondersteund door een centrale verzorger. De gemiddelde leeftijd 
was 79 jaar en de gemiddelde ziekteduur sinds het begin van de aandoening was 4 jaar. De ernst van 
dementie werd bepaald met de Brief Cognitive Rating Scale (BCRS) en de Global Deterioration Scale (GDS). 
De Beoordelingsschaal Oudere Patiënten (BOP) werd gebruikt voor onderzoek naar het verband tussen 
enerzijds cognitieve en gedragsstoornissen en anderzijds de ernst van de dementie. De meeste patiënten 
waren matig dement, maar meer dan een kwart vertoonde ernstige dementie. Hieronder waren relatief meer 
vrouwen dan mannen. Er werd een verband gevonden tussen de ernst van dementie en de ziekteduur, maar 
niet tussen de ernst van de dementie en gedeprimeerd of agressief gedrag. 
4.1 Inleiding 
Dementie wordt in de recente literatuur in het algemeen omschreven aan de hand van 
expliciete criteria.12 Op basis van deze criteria is tijdens de Consensus-bijeenkomst over 
dementie de volgende definitie geformuleerd: dementie is 'een klinische toestand, 
gekenmerkt door een achteruitgang van twee of meer cognitieve functies (waaronder het 
geheugen) bij een helder bewustzijn, leidend tot een verstoring van de dagelijkse bezighe-
den'.' 
Met behulp van deze criteria kan wel een diagnose worden gesteld, maar de ernst van de 
dementie kan er niet mee worden bepaald. De ernst kan op grond van het cognitief 
functioneren en het gedrag worden ingedeeld in stadia, zoals licht, matig en ernstig 
dement;4 5 een voorbeeld van een dergelijk meetinstrument is de Global Deterioration 
Scale (GDS).4 Ook zijn er glijdende schalen om de emst van de dementie vast te stellen.6"8 
Er is betrekkelijk weinig literatuur over de ernst van de dementie bij thuiswonende 
demente patiënten, en over de relatie van de aandoening met gedragskenmerken. 
Bovendien spreken de onderzoeksresultaten elkaar tegen. Volgens sommigen zouden de 
gedragsstoornissen variëren met de ernst van het dementiesyndroom. Depressieve 
gedragsstoornissen zouden bij Alzheimer-dementie primair reactief zijn en in een vroeg 
stadium optreden. Verder zou er een sterk verband bestaan tussen de cognitieve toestand 
en de gedragsstoornissen van demente patiënten.4 910 Volgens anderen is er geen eendui-
dige relatie tussen de mate van cognitieve achteruitgang en gedragsveranderingen.11 12 
Volgens Swearer et al. bestaat er geen verschil in aard en ernst van de gedragsstoornissen 
" Eerder gepubliceerd als: Muskens JB, Gieles A, Vemooij-Dassen MJFJ, Persoon JMG, Van Weel С 
Ernst van dementie bij thuiswonende demente patiënten. Huisarts Wet 1992; 35(6): 230-4. 
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tussen patiënten met een multi-infarctdementie, patiënten met de ziekte van Alzheimer en 
patiënten met een combinatie van beide aandoeningen." 
De populaties van deze studies bestonden uit thuiswonende patiënten, die waren verwezen 
naar een kliniek of polikliniek,'1 *"" 1Э '4 of waren geselecteerd op de emst van het 
ziektebeeld.15 Deze groepen zijn dus niet representatief voor de totale populatie van 
thuiswonende demente patiënten. Verder is niet onderzocht hoe vaak ernstig demente 
patiënten thuis wonen en welke gedragscomplicaties in het algemeen te verwachten zijn. 
Wij recruteerden een aantal thuiswonende demente patiënten, die allen werden verzorgd 
door een eigen 'centrale verzorger': iemand uit het sociale netwerk van de patiënt die de 
verantwoordelijkheid voor diens zorg op zich had genomen.16 De vraagstelling van het 
onderzoek luidde als volgt: 
. Welke kenmerken ~ in termen van leeftijd, geslacht, duur van de aandoening en ernst 
van de aandoening — vertonen thuiswonende demente bejaarden? 
. In hoeverre bestaat bij deze patiënten een verband tussen deze kenmerken enerzijds en 
gedragsstoornissen, agressief en gedeprimeerd gedrag anderzijds? 
4.2 Methode 
Onderzoekspopu latie 
Het onderzoek vond plaats in de periode van 1 november 1984 t/m 31 juli 1985. De 
patiëntengegevens zijn afkomstig uit het Sociaal Netwerk-onderzoek Gedragsgestoorde 
Ouderen (soNGO-project), waarin de effecten van interventie in de thuiszorg bij demente 
ouderen werden onderzocht.16 Nagenoeg alle huisartsen in de regio Arnhem/Nijmegen 
werden benaderd voor de recrutering van patiënten voor de onderzoekspopulatie. In totaal 
166 huisartsen (91 procent) gaven 431 oudere patiënten op uit de eigen praktijk, en 179 
patiënten via derden (eerstelijns instanties). De diagnose dementie werd steeds eerst door 
de huisarts geverifieerd. 
De volgende insluitingscriteria werden gebruikt: 
. de patiënten moesten lijden aan een vorm van primaire dementie (DSM-m); 
. de patiënten moesten thuis wonen en ouder zijn dan 55 jaar; 
. er moest een — al dan niet inwonende — centrale verzorger zijn (partner, kind of goede 
bekende); deze verzorger was onder andere nodig voor het invullen van de vragenlijs-
ten. 
Tot de uitsluitingscriteria werden gerekend: vormen van secundaire dementie en ernstige 
gehoor-, visus-, en spraakstoomissen, omdat deze een te grote belasting zouden vormen 
bij het verzamelen van de noodzakelijke gegevens.16 
Meetinstrumenten 
De in eerste instantie geselecteerde patiënten werden door huisarts-onderzoekers medisch 
onderzocht. Op grond van dit onderzoek werd de uiteindelijke diagnose gesteld. De ernst 
van de cognitieve en gedragsstoornissen werd bepaald met de Brief Cognitive Rating 
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Scale (BCRS, zie bijlage 1), een vragenlijst waarmee acht aspecten (assen) van cognitief 
functioneren en gedrag worden onderscheiden171S. De assen 1 t/m 4 hebben betrekking op 
cognitieve kenmerken, de assen 5 t/m 8 op gedragskenmerken. Elke as heeft zeven 
antwoordmogelijkheden, lopend van ' Γ (functie niet gestoord) tot en met '7' (functie zeer 
ernstig gestoord). Het gaat om de volgende kenmerken: 
. concentratie en rekenvaardigheid; 
. recent geheugen; 
. lange termijn geheugen; 
. oriëntatie; 
. zelfstandig functioneren en zelfVerzorging; 
. taal; 
. motorisch functioneren; 
. stemming en gedrag. 
Ter aanvulling werd gebruik gemaakt van de Beoordelingsschaal Oudere Patiënten (BOP), 
die is ontwikkeld (en tot op heden uitsluitend gebruikt) voor onderzoek bij patiënten in het 
verpleeghuis;1923 volgens de ontwerpers zou dit instrument echter ook geschikt zijn voor 
observaties in de thuissituatie. De 35 vragen van de BOP zijn ingedeeld in zes schalen: 
. hulpbehoevendheid; 
. hinderlijk en agressief gedrag; 
. lichamelijke invaliditeit; 
. gedeprimeerd gedrag; 
. psychische invaliditeit; 
. inactiviteit. 
De vragenlijsten werden — na de benodigde training — ingevuld door de huisarts-onder-
zoeker tijdens een semi-gestructureerd vraaggesprek met de patiënt en de centrale 
verzorger. Aan de centrale verzorger werd tevens gevraagd zo nauwkeurig mogelijk op te 
geven op welk moment de eerste tekenen van dementie waren opgemerkt. Het verband 
tussen de ernst van de dementie en de ziekteduur bij de aanvang van het onderzoek werd 
onderzocht door de populatie in te delen in twee groepen met een ziekteduur van respec-
tievelijk minder dan 2 jaar en 2 jaar en langer. Daarnaast werd de populatie ook inge-
deeld in twee leeftijdsklassen, van respectievelijk 80 jaar en jonger en ouder dan 80 jaar. 
Bij de analyses werd gebruik gemaakt van de Chi-kwadraattest; daarbij werd ρ < .05 
aangehouden als significantiegrens. 
4.3 Resultaten 
Algemeen 
In de onderzoeksperiode werden 610 ouderen aangemeld, van wie er om verschillende 
redenen 469 afvielen (tabel 4.1). De resterende onderzoekspopulatie bestond uit 44 
mannen en 97 vrouwen. 
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Tabel 4.1 Verloop patiënten voor aanvang onderzoek. Aantallen 
Onjuiste diagnose 92 
Opname in verpleeg-/verzorgings/ziekenhuis 108 
Overlijden patiënt 33 
Geen centrale verzorger (meer) 109 
Weigering medewerking* 127 
Totaal 469 
* Van 79 procent van de weigeraars konden leeftijd en geslacht worden achterhaald. 
Hun gemiddelde leeftijd was 79 jaar (SD 6); De man/vrouw verhouding was 2/3. 
Evenals de ontwerpers van de vragenlijst17 18 vonden wij hoge onderlinge correlaties 
tussen de acht assen van de BCRS. Bij factoranalyse bleken alle assen onder één factor te 
vallen: de eigenwaarde was 4,8, het percentage verklaarde variantie was 60 procent. 
Hierdoor was het toegestaan de scores van de assen te sommeren. De coëfficiënt voor de 
inteme betrouwbaarheid was hoog (alfa = .90). 
De ernst van de dementie kon daarom op basis van de somscore worden ingedeeld in 
zowel een glijdende schaal (van 8 t/m 56; BCRS) als in de zeven stadia van de GDS (tabel 
4.2; zie ook bijlage 2). 
Tabel 4.2 De stadia van de Global Deterioration Scale (GDS) met de verdeling van de 
somscores vastgesteld aan de hand van de Brief Cognitive Rating Scale (BCRS) 
GDs-stadium BCRS-somscore 
1 Normaal 8 
2 Vergeetachtigheid/beginnende dementie 9 t/m 16 
3 Lichte dementie 17 t/m 24 
4 Matige dementie 25 t/m 32 
5 Matig ernstige dementie 33 t/m 40 
6 Ernstige dementie 41 t/m 48 
7 Zeer ernstige dementie 49 t/m 56 
Kenmerken 
De leeftijden varieerden van 58 tot 95 jaar; 70 patiënten waren <80 jaar en 71 waren 
> 80 jaar. De gemiddelde leeftijd bedroeg 79 jaar (SD=7 jaar); de gemiddelde leeftijd van 
de vrouwen was 80 jaar (SD=7 jaar), die van de mannen 79 jaar (SD=8 jaar). 
In zes gevallen kon de ziekteduur niet worden achterhaald. De ziekteduur van de overigen 
liep uiteen van 4 maanden tot 20 jaar; 28 patiënten hadden een ziekteduur van minder dan 
2 jaar, 107 van langer dan 2 jaar. Bij de aanvang van het onderzoek was 32 procent van 
de mannen en 38 procent van de vrouwen langer dan vijfjaar dement (tabel 4.3). 
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Tabel 4.3 Ziekteduur bij aanvang van net onderzoek. Aantallen en percentages naar 
geslacht (n=135) 
Ziekteduur in 
jaren 
< 2 
2-5 
5-10 
> 10 
Gemiddelde zi 
SD 
¡ekteduur 
Mannen 
N 
13 
17 
10 
4 
(%) 
(29) 
(39) 
(23) 
(9) 
4jr 
4 jr 
Vrouwen 
N 
15 
42 
29 
5 
(%) 
(16) 
(46) 
(32) 
(6) 
4jr 
3 jr 
Totaal 
N 
28 
59 
39 
9 
(%) 
(20) 
(44) 
(29) 
(7) 
4jr 
3 jr 
De leeftijd waarop de eerste kenmerken van dementie waren opgemerkt, liep uiteen van 
50 tot 91 jaar (tabel 4.4). De gemiddelde beginleeftijd was 75 jaar (SD=8 jaar); bij de 
mannen 75 jaar (SD=9 jaar) en bij de vrouwen 75 jaar (SD=7 jaar). 
Tabel 4.4 Beginleeftijd van de dementie. Aantallen en percentages naar geslacht (n=135) 
Beginleeftijd 
S 64 
65-74 
75-84 
ä 85 
in jaren 
Gemiddelde beginleeftijd 
SD 
Mannen 
N 
6 
14 
19 
5 
(%) 
(14) 
(32) 
(43) 
(11) 
75 jr 
9 jr 
Vrouwen 
N (%) 
7 (8) 
33 (36) 
43 (47) 
8 (9) 
75 jr 
7jr 
Τ 
N 
13 
47 
62 
13 
otaal 
(%) 
(10) 
(34) 
(46) 
(10) 
75 jr 
8 jr 
De meeste patiënten bevonden zich in de matige-dementiefase (tabel 4.5). Van de gehele 
populatie bevond zich 30 procent in de drie ernstigste dementiefasen. Vrouwen bleken 
vaker ernstig tot zeer ernstig dement; op de afzonderlijke BCRS-assen waren hun scores 
voor concentratievermogen, recent geheugen, langdurig geheugen, oriëntatie en taal 
aanzienlijk hoger dan bij de mannen. 
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Tabel 4.5 Ernst van de dementie volgens de stadia van de Global Deterioration Scale 
(ODS). Aantallen en percentages naar geslacht 
GDS stadium Mannen 
(%) 
Vrouwen 
η (%) 
Totaal 
(%) 
2 Vergeetachtigheid/ 
Beginnende dementie 
3 Lichte dementie 
4 Matige dementie 
5 Matig ernstige dementie 
6 Ernstige dementie 
7 Zeer ernstige dementie 
2 
13 
19 
9 
1 
-
(5) 
(30) 
(43) 
(20) 
(2) 
-
9 
24 
32 
15 
12 
5 
(9) 
(25) 
(33) 
(16) 
(12) 
(5) 
11 
37 
51 
24 
13 
5 
(8) 
(26) 
(36) 
(17) 
(9) 
(4) 
Verder bleken patiënten ouder dan 80 jaar ernstiger dement dan jongere patiënten. Op de 
afzonderlijke BCRS-assen kwam dit verschil naar voren bij recent geheugen, oriëntatie en 
zelfstandig functioneren. Het verschil was minder groot bij concentratievermogen en 
psychomotoriek. Tot slot werd er een positief verband gevonden tussen de emst van de 
dementie (uitgedrukt in somscores van de BCRS-assen) en de ziekteduur. 
[n tabel 4.6 wordt de frequentieverdeling van de patiënten naar scores op de BCRS-assen 
weergegeven. 
Tabel 4.6 Frequentieverdeling van de patiënten naar score per BCRS-OS in percentages 
(n=141) 
Score 
1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
Concen-
tratie / 
Rekenvsar-
digheid 
6 
14 
33 
16 
12 
10 
9 
Recent 
geheugen 
3 
4 
14 
31 
25 
19 
4 
Lange 
termijn 
geheugen 
8 
18 
30 
19 
13 
9 
3 
Oriën-
tatie 
18 
22 
25 
10 
14 
9 
2 
Zelf-
standig 
functi-
oneren 
6 
5 
6 
36 
12 
22 
13 
Taal 
16 
31 
26 
15 
7 
4 
1 
Moto-
risch 
functi-
oneren 
15 
4 
21 
16 
17 
21 
6 
Stem-
ming 
23 
21 
18 
17 
14 
6 
1 
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Gedragsstoornissen 
Van twee patiënten waren geen gegevens van de BOP beschikbaar. Uit tabel 4.7 blijkt dat 
er geen verband bestond tussen enerzijds de ernst van de dementie en anderzijds de mate 
van agressief dan wel gedeprimeerd gedrag. 
Tabel 4.7 Scores op de schalen van de Beoordelingsschaal Oudere Patiënten (BOP) en 
correlatie-coëfficiënten met de gemiddelde somscore van de Brief Cognitive Rating Scale 
(BCRS) (n=139) 
вор-schaal 
1 hulpbehoevendheid 
2 agressiviteit 
ЗА lichamelijke invaliditeit 
3B psychische invaliditeit 
3C depressief gedrag 
4 inactiviteit 
scorebereik 
(0-46) 
(0-10) 
(0-6) 
(0-6) 
(0-8) 
(0-14) 
gemiddelde score 
8.3 
1,1 
1,2 
0,7 
2,0 
4,9 
SD 
7,4 
1,6 
1,4 
1,4 
1,5 
3,6 
correlatie 
.78 
ns 
.68 
.68 
ns 
.66 
Evenmin bleken bij deze twee gedragsstoornissen verbanden met geslacht, leeftijd of 
ziekteduur te bestaan. 
4.4 Beschouwing 
Het recmteren van de onderzoekspopulatie bleek een zeer intensieve en langdurige 
aangelegenheid, ondanks de algemeen heersende mening dat dementie zo vaak zou 
voorkomen bij bejaarden.'624 Verder viel een zeer groot aantal patiënten na de aanmelding 
uit; bij de aanmelding behoorden ze nog tot de doelgroep, bij het begin van het eigenlijke 
onderzoek niet meer." Van deze patiënten zijn geen gegevens meer verzameld. Deze 
niet-onderzochte patiënten waren niet noodzakelijkerwijs dement, maar naar alle waar-
schijnlijkheid bevonden zich in deze groep naar verhouding meer ernstig dementen dan in 
de uiteindelijke onderzoeksgroep. 
Bijna een kwart van de patiënten weigerde deelname, maar behoorde wèl tot de doelpopu-
latie. Deze weigeringen deden zich in tweede instantie voor en waren niet te voorkomen. 
De weigeraars onderscheidden zich niet in leeftijd en geslacht van de onderzochte groep. 
Met betrekking tot de generaliseerbaarheid van de resultaten moet verder worden gewezen 
op de selectie door de gehanteerde in- en uitsluitingscriteria. De resultaten hebben 
betrekking op een populatie van thuiswonende patiënten met een primaire vorm van 
dementie, die werden verzorgd door een centrale verzorger. Deze verzorger was niet 
alleen nodig voor het interventieproject, maar ook voor het bepalen van de ernst van de 
dementie en voor het vaststellen van gedragsstoornissen; onderzoek bij alleenstaande 
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demente patiënten of patiënten zonder duidelijke centrale verzorger zou minder betrouw-
bare gegevens hebben opgeleverd. Onze resultaten gelden derhalve niet zonder meer voor 
alle thuiswonende demente ouderen. 
Voor zover kon worden nagegaan, hebben alleen Berg et al. op een vergelijkbare wijze 
geprobeerd thuiswonende patiënten met een milde vorm van dementie op te sporen.15 Zij 
vonden in een regio met ongeveer 300.000 bejaarden in twee jaar tijd echter slechts 548 
personen die verder konden worden onderzocht. Uiteindelijk bleven er daarvan 44 over. 
Door registratieverschillen zijn hun recruteringsgegevens echter niet te vergelijken met de 
onze, terwijl gegevens over het verloop door opname of overlijden totaal ontbreken. 
De meeste patiënten bevonden zich in een matig stadium van dementie; meer dan een 
kwart bevond zich echter in een van de ernstigste drie stadia. Vrouwen verkeerden 
relatief vaker in deze stadia dan mannen. 
Dit verschil kan veroorzaakt zijn door eerder overlijden van de mannen (andere aandoe-
ningen), of door meer gedragsstoornissen of een snellere progressie bij mannen, waardoor 
zij dan eerder waren opgenomen. Tegen dat laatste pleit echter het feit dat vrouwen over 
het algemeen langer leven dan mannen, waardoor er een grotere kans is dat demente 
mannen langer thuis worden verzorgd door hun echtgenote dan andersom. Eenzelfde 
observatie is gerapporteerd ten aanzien van het thuis overlijden na een ziekbed.26 
Het gevonden verband tussen cognitieve en gedragsstoornissen (volgens BCRS en BOP) was 
in overeenstemming met gegevens uit de literatuur.1011 Stoornissen in de gedragsfuncties 
nemen toe met de emst van de dementie. Vergeleken met 'geestelijk gestoorde' patiënten 
in psychogeriatrische verpleeghuizen20 vertoonde de door ons onderzochte groep dementen 
minder gedragsstoornissen, en hun dementie was waarschijnlijk ook minder ernstig. 
Volgens enkele onderzoekers'15 zouden depressieve stoornissen bij demente patiënten met 
name optreden in de vroege fase van het ziektebeeld. Wij hebben echter geen relatie 
kunnen aantonen tussen de ernst van de dementie en agressief en gedeprimeerd gedrag. 
Deze uitkomst komt overeen met de voorlopige resultaten van Teunisse et al.12 
Er werd wel een verband gevonden tussen ziekteduur vóór aanvang van het onderzoek en 
de ernst van de dementie. De ziekteduur werd hetero-anamnestisch vastgesteld en werd 
daarmee onder meer bepaald door de opmerkzaamheid van de omgeving. Bij gebrek aan 
een objectief beginpunt was dit de enige mogelijkheid om het begin van de aandoening te 
kunnen bepalen. De gemiddelde duur van de dementie vóór de aanvang van het onderzoek 
illustreert dat de begeleiding van een thuiswonende demente oudere en zijn omgeving een 
langdurig proces kan zijn. 
Een andere opmerkelijke bevinding was dat de meeste patiënten een ziekteduur hadden 
van meer dan twee jaar en dat de meeste patiënten zich in cos-stadium 4 of hoger 
bevonden. Bij een vroege diagnose-stelling zou men een piek verwachten van patiënten 
met een korte ziekteduur en in een minder ernstig stadium. Deze uitkomst ondersteunt de 
veronderstelling dat het in de huisartsenpraktijk enige tijd vergt om de diagnose dementie 
te stellen.2427 
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Uit dit onderzoek komt naar voren dat de door ons onderzochte populatie variatie vertoont 
in de ernst van dementie: de groep bestaat niet slechts uit patiënten met een lichte vorm 
van dementie en lichte gedragsstoornissen. Tevens blijkt dat een aanzienlijk aantal 
demente patiënten langere tijd thuis wordt verzorgd. Nadere gegevens over de snelheid 
van achteruitgang bij deze patiënten zijn van belang om een beter beeld te krijgen van het 
beloop van deze aandoening en van de betekenis hiervan voor behandeling door de 
huisarts vanaf het moment dat de diagnose is gesteld. Tevens is het belangrijk het beloop 
van deze aandoening bij thuiswonende patiënten te vergelijken met het beloop bij 
patiënten die in een instituut worden opgenomen. Hierbij kan worden nagegaan met welke 
factoren of patiëntkenmerken opname voorspeld kan worden en op welke termijn. 
Een standaardinstrument waarmee de ernst van dementie wordt bepaald, is van belang 
voor het vergelijken van onderzoeksresultaten. De door ons gebruikte instrumenten waren 
hiervoor zeer geschikt. Daarnaast lijkt standaardisering van belang voor de communicatie 
tussen de verschillende disciplines. Een glijdende schaal, zoals de BCRS, is hiervoor te 
gedetailleerd; een globalere indeling in stadia, zoals de GDS, voldoet beter; deze indeling 
wordt ook genoemd in de NHG-standaard: het Dementiesyndroom.2' 
Abstract 
Severeness of dementia with patients living at home 
Most demented patients live at home but there is little research as to the condition of this group, most 
studies having been performed in clinics This study was directed at the seriousness of dementia in elderly 
patients living at home who had a primary form of dementia. The group studied consisted of 44 males and 
97 females all of whom were supported by a central care. The average age was 79 years and the average 
duration of the disease since the beginning of the disorder was 4 years. Seriousness of dementia was 
estimated by means of the Brief Cognitive Rating Scale (BCRS) and the Global Deterioration Scale (GDS). 
The Assessment Scale for Elderly Patients (in Dutch: BOP) was used to study the relation between cognitive 
and behavioral disturbances on the one hand and the seriousness of the dementia on the other hand. Most 
patients were moderately demented, but more than one quarter showed serious dementia. There were 
relatively more females than males in the latter group. A relation was found between seriousness of 
dementia and duration of illness but not with depressive or agressive behaviour. 
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5 Progressie van dementie en intramurale opname van 
dementerende patiënten. Een literatUUrOnderZOek-
Samenvatüng 
Via een literatuuronderzoek werd nagegaan wat bekend is over twee aspecten van het beloop van dementie: 
progressie van de aandoening en intramurale opname van dementerende patiënten. Tevens werd onderzocht, 
welke verbanden met patiêntkenmerken zijn gevonden. Via Medline werden 21 artikelen met resultaten uit 
longitudinaal onderzoek gevonden. Met één uitzondering bestonden de onderzochte populaties uit klinisch 
geselecteerde patiënten. Er waren weinig overeenkomsten tussen de geanalyseerde publücaties: onderzoeks-
opzet, gebruikte instrumenten om de ernst van dementie vast te stellen en uitkomsten bleken sterk van elkaar 
te verschillen. Niet duidelijk werd hoelang de verschillende stadia van dementie duren, en na hoeveel tijd 
het ernstigste stadium werd bereikt. Concrete gegevens over de ziekteduur tot opname en over de ernst van 
dementie op het moment van opname ontbraken. De meningen over het verband tussen patiêntkenmerken 
enerzijds en progressie en opname anderzijds spraken elkaar tegen. Vooralsnog is de individuele huisarts 
met betrekking tot prognose, beleid en voorlichting aangewezen op persoonlijk inzicht en ervaring. 
5.1 Inleiding 
De meeste dementiepatiënten wonen thuis of in een verzorgingshuis.' Voor hun medische 
zorg zijn zij in eerste instantie afhankelijk van de huisarts. Vanwege het chronische 
karakter van de aandoening en de belasting voor familie en omgeving is het van belang 
het klinische beloop van dementie te kennen.2"* Dit roept onder meer de vraag op wat er 
bekend is over de progressie van dementie en over intramurale opname van demente 
patiënten. Patiêntkenmerken die daarbij een rol spelen, zijn onder meer geslacht, 
beginleeftijd, ziekteduur, beroepsniveau, gedragsstoornissen en neurologische verschijnse-
len. Bovendien is het belangrijk te weten hoe het beloop kan worden beïnvloed door 
bijkomende aandoeningen. 
Met name voor de huisarts is het belangrijk om deze aspecten van het beloop te kennen. 
De huisarts is in het algemeen in een vroeg stadium op de hoogte van de diagnose en zal 
geruime tijd belast zijn met de medische zorg voor een demente patiënt.4 Kennis over het 
beloop biedt de mogelijkheid de prognose te bepalen. Tevens kan voorlichting aan de 
naaste familie worden gegeven over de snelheid van de achteruitgang en over het tijdstip 
waarop het nodig kan zijn (professionele) hulp in te schakelen of waarop het moment 
nadert om over opname van de patiënt na te denken. 
Bij progressie gaat het om veranderingen in de ernst van dementie in de loop van de tijd. 
Daarbij valt dan vooral te denken aan klinische veranderingen in cognitief functioneren en 
in gedrag.3 * Voor wetenschappelijk onderzoek кал men deze veranderingen proberen te 
meten met behulp van een gedetailleerde glijdende schaal, waarbij een hogere score een 
"Eerder gepubliceerd als: Muskens JB, Verburg M, Noy J, Persoon JMG, Van Weel С Progressie van 
dementie en intramurale opname van demente patiënten. Een literatuuronderzoek. Huisarts Wet 1992; 35: 
152-7. 
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ernstiger vorm van dementie aangeeft. Voor de praktijk lijkt een globale indeling in stadia 
- bijvoorbeeld 'licht', 'matig' en 'ernstig' ~ beter geschikt. 
Over geen van deze twee typen instrumenten blijkt consensus te bestaan.5 Consensus is 
echter noodzakelijk voor de professionele communicatie tussen verschillende disciplines, 
en voor het vergelijken van de uitkomsten van wetenschappelijk onderzoek. Daarom is dit 
literatuuronderzoek mede benut om een inventarisatie te maken van de instrumenten die 
worden gebruikt voor patiëntgebonden onderzoek. 
De vraagstelling van deze literatuurstudie luidt als volgt: 
. Wat is er bekend over de progressie van dementie: hoelang is de duur van de verschil-
lende stadia en hoelang duurt het alvorens patiënten het ernstigste stadium hebben 
bereikt? 
. Wat is er bekend over de duur van de periode tot het moment van opname van 
dementerende patiënten? 
. Welke patiëntkenmerken staan in verband met de progressie van de emst van dementie 
en met opname? 
5.2 Literatuur 
Allereerst werd via de trefwoorden dementie, time-factors en opname in Medline gezocht 
naar Nederlandse, Duitse en Engelse publikaties sinds 1982. Aan de hand van de aldus 
opgespoorde artikelen werd verder gezocht. In FAMLI werden geen relevante publikaties 
gevonden. In totaal werden 112 publikaties gevonden. Hiervan kwamen er 21 — waarvan 
19 uit de vs — in aanmerking voor een nadere analyse, omdat zij gingen over oorspronke-
lijk, longitudinaal onderzoek over progressie van dementie en opname in een instelling. 
Alle 21 artikelen werden beoordeeld op gevolgde methode en gebruikte definities voor 
dementie en ernst van dementie. 
In totaal bleken vier verschillende instrumenten te zijn gebruikt (tabel 5.1). Om de 
verschillende studies te kunnen vergelijken, is geprobeerd de uitkomsten die met andere 
meetinstrumenten waren verkregen, om te zetten in scores op de Global Deterioration 
Scale (GDS, zie ook bijlage 2).6 Omdat bij dit meetinstrument gebruik wordt gemaakt van 
duidelijk omschreven criteria, is het hiervoor redelijk geschikt. Bovendien lijkt het goed 
aan te sluiten op de praktijk. 
De GDS onderscheidt op basis van verschillen in cognitieve en gedragsfuncties (concen-
tratie, korte- en lange-termijn geheugen en oriëntatie, spraak, psychomotoriek en 
dagelijkse levensverrichtingen) zeven stadia: 
1 Normaal 
2 Vergeetachtigheid/Beginnende dementie 
3 Licht dementie 
4 Matige dementie 
5 Matig ernstige dementie 
6 Ernstige dementie 
7 Zeer ernstige dementie 
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De in tabel 5.1 vermelde artikelen bevatten informatie over de snelheid van de progres-
sie.7"" Tevens bevatten ze gegevens over de duur tot de opname en over patiëntkenmerken 
in relatie tot de progressie. De in tabel 5.2 genoemde artikelen bevatten informatie over 
verbanden tussen enerzijds patiëntkenmerken en anderzijds progressie en intramurale 
opname.20"27 In deze publikaties werd de ernst van dementie bij aanvang van het onder-
zoek vastgesteld. Vervolgens werd nagegaan welke patiëntkenmerken samenhingen met de 
mate van progressie. De mate van progressie werd in deze publikaties bepaald door 
middel van survival- of plotter-technieken en werd niet uitgedrukt in maat of getal. 
In alle publikaties uit de tabellen 5.1 en 5.2 werd gerapporteerd, dat de populaties 
bestonden uit patiënten met de ziekte van Alzheimer, waarbij welomschreven criteria voor 
de diagnostiek werden gebruikt. Bijkomende morbiditeit werd uitgesloten. Slechts in één 
onderzoek was de onderzoeksgroep geheel vanuit de open populatie samengesteld.14 De 
populaties uit de overige publikaties werden geselecteerd via klinieken en poliklinieken. 
Uit de opzet van zes onderzoeken kon worden opgemaakt dat het om retrospectief 
onderzoek ging.15 " *^"23 In deze onderzoeken zijn alleen patiënten onderzocht die bij 
afsluiting van het onderzoek nog in leven waren. 
Voor het volgen van de klinische toestand in de tijd zijn enkele voorwaarden essentieel: 
een volledig cohort, gebruik van steeds hetzelfde meetinstrument, gegevens over het 
aantal periodieke onderzoeken en informatie over de lengte van de follow-up periode. 
Over een volledig cohort werd in zeven onderzoeken gerapporteerd.7 * '* " n " 26 Een 
onvolledige cohortanalyse vond plaats in zes onderzoeken.15 '7 ""2I v In twee onderzoeken 
werd in feite cross-sectioneel geanalyseerd.25 эт Gegevens over het aantal periodieke 
onderzoeken en informatie over de lengte van de follow-up periode ontbraken in zes 
publikaties.15171»202126 
Opvallend was dat in een aantal publikaties de ernst van dementie niet meer werd 
gemeten zodra opname had plaatsgevonden.71518 Berg et al. deden dit als enigen wèl, 
waarbij echter werd verondersteld dat overleden patiënten en patiënten over wie verdere 
uitslagen ontbraken, het ernstigste stadium van dementie hadden bereikt.10 
Criteria voor de ernst van dementie 
De instrumenten die waren gebruikt om tot een stadiumindeling te komen — de Global 
Deterioration Scale (GDS) en de Clinical Dementia Rating (CDR) — bleken redelijk te 
vergelijken.68 De GDS heeft meer nuances, zowel voor de lichtste als voor de ernstigste 
vormen van dementie. Wat in de CDR ernstig dement wordt genoemd, is in de GDS matig 
ernstig dement. De CDR werd in tweede instantie uitgebreid met een stadium zeer ernstig 
dement om een volledig hulpbehoevende staat te kunnen beschrijven.24 Dit stadium is te 
vergelijken met het stadium ernstig dement in de GDS. 
Onderzoeken die gebruik maakten van een glijdende schaal, waren moeilijk te vergelijken 
met de stadia-indelingen.28 In twee publikaties werd geen gebruik gemaakt van cut-off 
scores; hier bleek vergelijking in het geheel niet mogelijk.15 и In drie onderzoeken werd 
de dementie verdeeld in een milde en een gevorderde groep, waarbij de grens in vergelij­
king met de GDS mogelijk in het gebied van matige dementie viel.172226 Eén studie maakte 
gebruik van een vierdeling.16 In vergelijking met de GDS zou de eerste categorie van deze 
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vierdeling vergeleken kunnen worden met de stadia normaal-licht dement, en de tweede, 
derde en vierde categorìe respectievelijk met de stadia licht, matig en ernstig dement. 
Progressiesnelheid 
In tabel 5.1 worden de door de onderzoekers gevonden resultaten weergegeven. 
Reisberg et al. gaven een frequentieverdeling van patiënten die na 3,6 jaar nog thuis 
waren en patiënten die in die periode waren opgenomen, alsmede het aantal patiënten dat 
in die periode achteruit was gegaan.7 Het verloop van de progressie, uitgedrukt in de duur 
van de stadia, werd echter niet vermeld. 
Berg et al. vonden dat de dementie bij 85 procent van de onderzochte populatie in 
gemiddeld 5,5 jaar verergerde van mild tot ernstig.10 
Drachman et al. vonden dat 80 procent van een groep aanvankelijk mogelijk demente 
patiënten binnen vijfjaar mild tot matig dement was geworden." 
In vier onderzoeken werd een progressiesnelheid berekend. Huff et al. en Thai et al. 
gebruikten hiervoor de Blessed Dementia Scale (BDS) en vonden een progressiesnelheid 
van respectievelijk 7,6 en 4,3 Blessed-punten per jaar.15 , , M Katzman et al. en Ortofet al. 
maakten gebruik van het cognitieve deel van de BDS: de Information Memory and 
Concentration-test.16 '7 De gemiddelde achteruitgang bedroeg in deze onderzoeken 
respectievelijk 4,4 en 4,1 iMC-punten per jaar. 
In geen van deze onderzoeken werd de duur vermeld of werd een schatting gegeven van 
de periode van het begin van de aandoening tot het ernstigste stadium. Evenmin werd 
informatie gegeven over de duur van de verschillende stadia. 
Verband tussen patiëntkenmerken en progressie 
Het geslacht had volgens de meeste onderzoekers geen verband met de progressie van de 
dementie.7151820 
Een beginleefnjd van de dementie vóór het 65e levensjaar had volgens Dastoor et al. een 
snellere progressie tot gevolg.23 Huff et al. vonden juist een snellere progressie bij een 
begin na 65-jarige leeftijd.15 Anderen konden geen invloed van de beginleeftijd aanto-
nen.1015"2022 
Daarentegen werd wel een verband gevonden tussen de ziekteduur en de progressie-
snelheid: patiënten met een relatief korte ziekteduur gingen sneller achteruit.19 
Over de invloed van beroepsniveau of opleiding op de progressie waren de meningen 
tegengesteld.162124 
Volgens Rubin et al. was er geen verband tussen milde gedragsstoornissen en de 
progressie.11 Patiënten met psychotische verschijnselen zouden wèl een snellere progressie 
vertonen.1221 
Met betrekking tot de neurologische verschijnselen werd geconcludeerd dat de progressie 
sneller was bij patiënten met afasie en extrapiramidale verschijnselen of myoclonus dan 
bij patiënten zonder deze verschijnselen.11 M 2 l M 
Opname zou volgens één onderzoek wèl samenhangen met de progressie, maar volgens 
een andere publikatie niet.24 26 
De ernst van dementie zou volgens sommigen geen invloed hebben op de progressie-
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snelheid.15 n Reisberg et al. meenden dat de progressie toenam in de latere stadia.7 
Katzman et al. en Stem et al. vonden juist een afname van de progressie naarmate de 
emst van dementie toenam, waarbij de mogelijkheid van een plafondeffect van de test niet 
werd uitgesloten."22 
Verband tussen patiëntkenmerken en intramurale opname 
Volgens Heyman et al. had het geslacht van de patiënten geen relatie met de opname, en 
volgens Christie et al. gold hetzelfde voor de leeftijd.2425 De gemiddelde ziekteduur tot 
opname was volgens deze onderzoekers 2,5 jaar vanaf het begin van de aandoening. 
Reisberg et al. rapporteerden dat aan het eind van hun onderzoeksperiode 13 patiënten (12 
procent) waren opgenomen.7 De emst van dementie op dat tijdstip werd niet vermeld. 
Berg et al. meldden dat 34 patiënten (79 procent) waren opgenomen.10 Volgens de criteria 
van deze onderzoekers waren deze patiënten op dat tijdstip allen ernstig dement. 
Volgens Drachmen et al. werd 80 procent van de onderzochte populatie binnen vijfjaar 
opgenomen.18 De gemiddelde ziekteduur vóór de aanvang van het onderzoek was bij deze 
patiënten 3,5 jaar. 
Over de redenen voor opname werd in drie onderzoeken gesteld, dat met name de emst 
van dementie bepalend was en niet de situatie van de verzorger.24-24 In een ander 
onderzoek waren gedragsstoornissen eerder dan de emst van dementie aanleiding tot 
opname.27 
5.3 Beschouwing 
Op grond van het voorafgaande kan worden geconcludeerd dat de onderzoeken over 
progressie en opname weinig overeenkomsten vertonen; dat geldt zowel voor de onder-
zoeksopzet als voor de uitkomsten. Noch de clinicus practicus, noch de wetenschappelijke 
onderzoeker wordt duidelijk, hoelang de verschillende stadia duren, of na hoeveel tijd het 
ernstigste stadium wordt bereikt. Tevens blijken er geen concrete gegevens te zijn over de 
duur tot opname en de emst ten tijde van de opname. De uitkomsten over het verband 
van patiëntkenmerken met progressie en opname spreken elkaar tegen. 
Bij de interpretatie van de resultaten moet rekening worden gehouden met verschillende 
vormen van selectie in de onderzoekspopulaties. 
. Om te beginnen werden in alle publikaties slechts patiënten met de ziekte van Alzhei-
mer onderzocht. Deze publikaties hebben dus slechts betrekking op de helft van de 
gehele populatie dementerende patiënten.29 Mogelijk werd deze keuze mede bepaald 
door de wens uniforme populaties te verkrijgen. Patiënten met aandoeningen die 
gepaard kunnen gaan met verschijnselen van dementie, werden uitgesloten. Hierdoor 
werden niet alleen patiënten met een secundaire vorm van dementie uitgesloten, maar 
ook patiënten met een andere vorm van primaire dementie, alsmede demente patiënten 
met chronische aandoeningen. 
. De populaties van alle onderzoeken, op dat van Berg et al.1* na, bestonden weliswaar 
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uit thuiswonende demente patiënten, maar werden gerecniteerd vanuit klinieken. 
Dergelijke populaties zijn in het algemeen geen afspiegeling van patiënten in de open 
populatie c.q. patiënten in een huisartspraktijk. 
. Een derde vorm van selectie trad op door retrospectief onderzoek, waarbij alleen 
patiënten werden gevolgd die nog in leven waren. Prospectief onderzoek, waarbij uitval 
wordt beschreven, zal een betrouwbaarder beeld van het beloop geven. 
. Uit tabel 5.1 valt op te maken dat patiënten een wisselende ziekteduur hebben. Zelfs bij 
Berg et al., die uitsluitend het beloop bij mild dementen onderzochten, varieerde de 
ziekteduur vóór het begin van hun onderzoek van negen maanden tot negen jaar.14 
Naarmate de ziekteduur vóór de aanvang van een onderzoek langer is, zullen meer 
patiënten door overlijden of opname in een instelling al zijn uitgevallen. Bij een langere 
ziekteduur kan daardoor een selectie ontstaan van gezonde, sterke dementen. 
Om deze vormen van selectie te ondervangen zou een representatieve populatie demente-
rende patiënten vanaf het beginstadium gevolgd moeten worden. Praktisch gezien zal dit 
geen eenvoudige opgave zijn. Mogelijk zou een populatie gerecniteerd uit huisartspraktij-
ken aan deze voorwaarden kunnen voldoen. 
De gevonden resultaten over progressie en opname in een instelling zijn moeilijk te 
vergelijken door verschillen in onderzoeksopzet, gebruikte methoden en gebruikte 
onderzoeksinstrumenten. De criteria voor de emst van dementie, die werden gebruikt om 
de progressie weer te geven, bleken slechts globaal te vergelijken. Hetzelfde geldt voor de 
resultaten over het verband tussen patiëntkenmerken en progressie en opname. 
De ziekteduur tot aan het ernstigste stadium zou berekend kunnen worden aan de hand 
van een optelsom of vermenigvuldiging van de resultaten uit tabel 5.1. De uitkomst zou 
acht tot tien jaar zijn. Hoelang het duurt voordat dementerende patiënten opeenvolgende 
stadia bereiken, is uit de literatuur niet te achterhalen. Hierbij moet worden opgemerkt 
dat een relatie tussen tijd en stadium zonder meer moeilijk vast te stellen zal zijn bij 
gebruik van verschillende ordinale schalen; de verschillen tussen de opeenvolgende stadia 
hoeven niet even groot te zijn. Dit probleem zou ondervangen kunnen worden door het 
gebruik van een standaardinstrument voor het vaststellen van de ernst van dementie. 
De GDS lijkt hiervoor zeer geschikt. Vervolgens zou in een longitudinaal onderzoek 
nagegaan moeten worden, hoelang de periode is tussen de opeenvolgende stadia. 
Bij onderzoek naar verbanden tussen patiëntkenmerken en progressie viel op dat per 
publikatie slechts enkele kenmerken werden onderzocht. Slechts in twee publikaties werd 
aan een aantal kenmerken - maar dan afzonderlijk - aandacht besteed.16 " Mogelijk zijn 
diverse kenmerken niet afzonderlijk maar wel in combinatie gerelateerd aan het beloop 
van dementie. 
Van de patiëntkenmerken zou het geslacht niet in verband staan met de progressie. 
Psychotische verschijnselen, afasie, extrapiramidale verschijnselen en myoclonus 
vertoonden wel een relatie met de progressie. Opmerkelijk hierbij was dat patiënten met 
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deze verschijnselen bij het begin ernstiger dement waren dan degenen zonder deze 
verschijnselen. Deze bevinding werd cok gedaan door Drachman et al.1* Met betrekking 
tot de andere onderzochte kenmerken spraken de auteurs elkaar tegen. 
De periode tussen het begin van de dementie en het moment van opname ligt voor de 
meeste patiënten tussen 2,5 en 8 jaar.25 " Volgens de literatuur werden de meeste 
patiënten opgenomen wanneer zij hulpbehoevend waren geworden bij het verrichten van 
algemene, dagelijkse activiteiten; dit komt overeen met GDS-schaal 5-7. Verzorgers zijn 
dan reeds lang belast met de zorg voor een in toenemende mate dementerende patiënt.18 
Uiteraard wordt het moment van opname mede bepaald door een wisselwerking tussen de 
ernst van dementie en de spankracht van de omgeving c.q. de verzorger.3031 
Uit de literatuur wordt overigens niet duidelijk of patiënten met bepaalde gedragsstoor-
nissen, zoals incontinentie, agressie of nachtelijke onrust, in een minder ernstig stadium 
of bij een kortere ziekteduur worden opgenomen dan patiënten zonder deze stoornissen. 
Verder moet opgemerkt worden dat ook de organisatie en beschikbaarheid van voorzienin-
gen van invloed kunnen zijn op het moment van opname. Deze zijn verschillend voor de 
vs en bijvoorbeeld de Noordeuropese landen. Resultaten zullen daarom niet zonder meer 
mogen worden vergeleken. 
Opvallend is dat in geen enkele publikatie aandacht werd besteed aan de invloed van 
bijkomende chronische aandoeningen op progressie of opname. Op grond van de leeftijd 
is te verwachten dat een aanzienlijk deel van de dementerende patiënten hiermee te maken 
heeft. Het is niet onwaarschijnlijk dat bijkomende morbiditeit van invloed is op de 
progressie van dementie en leidt tot opname in een eerder of lichter stadium. Een 
mogelijke verklaring voor het ontbreken van onderzoek hiernaar zou het gebruik van 
uitsluitingscriteria kunnen zijn. Hierdoor werden mogelijk slechts zeer vitale patiënten 
onderzocht. Patiënten in de algemene praktijk zullen echter gekenmerkt worden door 
combinaties van en complicaties door chronische aandoeningen. Daarom is het voor het 
beleid van huisartsen noodzakelijk dat de invloed van bijkomende aandoeningen op het 
beloop van dementie ook in onderzoek wordt betrokken. 
Conclusie 
Kennis over het beloop van dementie, voor zover het gaat om progressie en opname, 
blijkt vanuit de literatuur nauwelijks beschikbaar. De prognose zal dan ook voornamelijk 
bepaald worden op grond van persoonlijk inzicht en ervaring van de individuele huisarts. 
Algemene kennis over veranderingen tijdens het dementieproces en voorspellende 
kenmerken die leiden tot opname, kunnen echter bijdragen tot een gerichter beleid, betere 
voorlichting aan familie en mogelijk minder crisissituaties die met name tijdens diensten 
tot grote belasting van de waarnemend huisarts kunnen leiden. 
Nader onderzoek naar het beloop van dementie is noodzakelijk; een longitudinaal 
onderzoek uitgevoerd bij een voor huisartsen herkenbare groep demente patiënten zal 
hieraan een bijdrage kunnen leveren. 
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Abstract 
Progression of dementia and admission of demented patients into facilities for long-term care. 
A literaturesurvey. 
This literaturesurvey examined what is known about two features of the course of senile dementia 
progression of the malady and admission of demented patients into facilities for long-term care. It was else 
investigated which relations could be found with patient-charactenstics. A Medline search yielded 21 
publications with results from longitudinal studies In all but one case populations existed of clinical!) 
selected patients There were few similarities between the analyzed publications: research methods 
instruments used to assess the severeness of dementia and results were rather different It didn't become 
clear what the duration of several stages was and after what time the severest stage was reached. Explici 
data lacked on the time it took before patient were admitted and on severeness of dementia at the time о 
admission. Opinions about relations between patient- characteristics on one hand and progression and 
admission on the other hand were contradictive. As yet the individual general practitioner has to rely 01 
personal insight and experience with regard to prognosis, management and information. 
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6 Progressie van dementie en opname 
Een exploratief longitudinaal onderzoek" 
Samenvatting 
De vraagstelling van dit exploratief longitudinaal onderzoek heeft betrekking op de progressie van dementie, 
de gemiddelde duur tot opname m een verpleeg- of verzorgingshuis, de ernst van de dementie op het 
moment van opname, en het verband tussen progressie/opname en patiëntkenmerken. Een populatie van 141 
dementerende thuiswonende patiënten werd in de loop van vier jaar vier keer onderzocht. De ernst van de 
dementie werd vastgesteld met de Brief Cognitive Rating Scale en de Global Deterioration Scale. De 
progressiesnelheid werd bepaald door het verschil m ernst van de dementie tussen twee metingen te delen 
door de tijd. Dementie blijkt een progressieve aandoening, waarbij het gemiddeld 10 tot 12 jaar duurt 
voordat het ernstigste stadium wordt bereikt. Opname volgt voor de meeste patiënten S tot б jaar na het 
begin van de dementie, in een 'matig' tot 'matig ernstig' stadium; een aanzienlijke groep patiënten blijft 
echter met een ernstige vorm van dementie thuis wonen. Zowel de progressiesnelheid van dementie als de 
ernst van de dementie vóór opname vertoont een grote variatie. 
6.1 Inleiding 
Dementerende patiënten vormen kwantitatief een minder groot probleem in de huisarts-
praktijk dan doorgaans wordt gesteld.1 De medische zorg voor een dementerende patiënt 
en de begeleiding van de omgeving kunnen echter langdurig en intensief zijn. Voor het 
beleid en de voorlichting aan de naaste familie en andere direct betrokkenen is inzicht in 
het klinisch beloop van deze aandoening dan ook van belang. 
Het beloop van dementie is op diverse manieren te definiëren: 
. in termen van overlevingsduur, waarbij met name de interactie met andere ziekten van 
belang is; 
. in termen van progressie van het klinisch beeld: veranderingen in de tijd van de ernst 
van de dementie; 
, in termen van opname in een verpleeg- of verzorgingshuis. 
Dit onderzoek is gericht op het beloop van dementie in de zin van progressie van het 
klinisch beeld en van opname in een verpleeg- of verzorgingshuis. 
Uit een eerdere literatuurstudie is bekend dat nog nauwelijks systematisch onderzoek is 
verricht naar progressie van het klinisch beeld en opname.2 Niet duidelijk is, hoeveel tijd 
verloopt tussen het begin van de aandoening en het ernstigste stadium. Evenmin zijn er 
gegevens over de duur van de verschillende stadia. Bovendien variëren de uitkomsten 
э ег het moment van opname en over de kenmerken die daarbij een rol spelen, per 
'Eerder gepubliceerd als: Muskens JB, Noy J, Verburg M, Van den Hcogen ШМ, Huygen FJA, Persoon 
FMC, Van Weel C. Progressie van dementie en opname. Een exploratief longitudinaal onderzoek. Huisarts 
Wet 1992; 35: 490-7. 
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onderzoek. Opvallend is verder dat allerlei patiëntkenmerken (kader) wel afzonderlijk in 
verband zijn gebracht met het beloop, maar dat geen aandacht is besteed aan een mogelijk 
verband tussen combinaties van deze kenmerken en het beloop. Tenslotte hebben de 
meeste onderzoeken betrekking op geïnstitutionaliseerde patiëntenpopulaties, die in het 
algemeen geen afspiegeling vormen van de patiënten die worden gezien in de huisarts-
praktijk. 
Wij onderzochten in een drie jaar durend, longitudinaal onderzoek de progressie van de 
dementie van thuiswonende demente bejaarden en de opnamen in die tijd. De volgende 
onderzoeksvragen werden geformuleerd: 
. Hoe ernstig is de dementie in de loop van het onderzoek? 
. Hoe verloopt de progressie van het klinisch beeld? 
. Welke patiëntkenmerken — afzonderlijk of in combinatie - staan in verband met de 
progressie van de dementie en een eventuele opname? 
. Hoe lang duurt het gemiddeld voordat patiënten worden opgenomen? 
6.2 Methoden 
Het onderzoek is uitgevoerd in 1985-1988 onder 141 patiënten die zijn gerecniteerd via 
het project 'SOciaal Netwerk onderzoek Gedragsgestoorde Ouderen' (SONGO)3; hieraan 
werd deelgenomen door thuiswonende patiënten met een primaire vorm van dementie 
volgens de DSM-Ш en hun centrale verzorgers.4 * 
De deelnemers werden tijdens de onderzoeksperiode één keer per jaar onderzocht door 
huisartsonderzoekers, die vooraf waren getraind in het afnemen van gestandaardiseerde 
vragenlijsten. Tevens werd informatie ingewonnen bij de centrale verzorgers, dan wel ~ 
in geval van opname — bij de meest betrokken ziekenverzorgers of verpleegkundigen. 
Het eerste onderzoek vond plaats in de periode 1 maart 1985 t/m 31 juli 1985 (Tl). De 
volgende onderzoeken (т2, тЗ en т4) vonden steeds na een interval van circa een jaar 
plaats. Per patiënt waren dus maximaal vier metingen beschikbaar. In geval van opname 
werd een onderzoek verricht op het eerstvolgende meettijdstip; daarna werden deze 
patiënten alleen nog onderzocht op т4. Dit betekende dat patiënten die tijdens het eerste 
onderzoeksjaar werden opgenomen, niet werden onderzocht op тЗ, maar wel op т2 en т4. 
Metingen op het moment van opname konden om organisatorische redenen niet worden 
uitgevoerd. 
Bij de opgenomen patiënten gaat het om twee verschillende populaties met verschillende 
indicatiestellingen. Het aantal in een verzorgingshuis opgenomen patiënten was echter 
relatief gering. Daarom zullen in principe de resultaten voor de totale groep worden 
gepresenteerd; alleen voor zover dat relevant is, zullen ook afzonderlijke resultaten 
worden vermeld. 
Meetinstrumenten 
De emst van de dementie werd bepaald met behulp van de Brief Cognitive Rating Scale 
(BCRS).67 Deze schaal bestaat uit acht assen waarop verschillende aspecten van cognitief 
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functioneren en gedrag worden beoordeeld. 
Net als Reisberg vonden wij een sterk verband tussen de scores op deze assen.5 ' Het was 
daarom verantwoord deze scores te sommeren. Met behulp van deze somscores konden 
analyses met een 'glijdende' schaal worden uitgevoerd. Patiënten konden echter ook op 
basis van de somscore worden ingedeeld in de zeven klinische stadia van de Global 
Deterioration Scale (GDS).58 
Tenslotte werd gebruik gemaakt van de schalen voor agressief en gedeprimeerd gedrag 
van de Beoordelingsschaal Oudere Patiënten (вор).' 
Met de beschikbare instrumenten konden drie functies van gedrag worden bestudeerd: 
. agressief gedrag: geen agressieve kenmerken (вор-score 0; η=70) versus agressieve 
kenmerken (вор-score 1-10; n=69); 
. gedeprimeerd gedrag: geen depressieve kenmerken (вор-score 0; η=26) versus 
depressieve kenmerken (вор-score 1-6; n=113); 
. incontinentie voor urine en/of faeces: nooit incontinent (n=94) versus soms/vaak 
incontinent (n=45). 
Tevens werd nagegaan of de uitgevoerde interventie in het soNGO-project verband hield 
met progressie en opname. Na het eerste onderzoeksjaar bleek interventie, in de vorm van 
ondersteuning van de centrale verzorger, bij patiënten uit de interventiegroep die werden 
verzorgd door uitwonende verzorgsters, het aantal opnamen te verminderen.3 Wij hebben 
onderzocht of dit interventieresultaat ook optrad in de onderzoeksperiode van drie jaar. 
In onderstaand kader worden de patiëntkenmerken beschreven, die in de analyses zijn 
betrokken. 
Patiëntkenmerken 
Geslacht. 
Leeftijd bij aanvang van het onderzoek. Hierbij werd onderscheid gemaakt 
tussen een leeftijd s 80 jaar (n = 70) en een groep > 80 jaar (n = 71 ). 
Ziekteduur bij aanvang van het onderzoek. Deze werd hetero-anamnestisch 
bepaald; bij gebrek aan een objectief beginpunt was dit de enige mogelijkheid 
om het begin van de aandoening te bepalen. 
Beginleeftijd dementie. Deze werd berekend aan de hand van de leeftijd bij 
de aanvang van het onderzoek en de opgegeven ziekteduur. Onderscheiden 
in een groep <75 jaar (n = 59) en een groep >75 jaar (n = 76). 
Beroepsniveau. Hiervoor werd de SES-indeling'0 gebruikt. Onderscheid werd 
gemaakt tussen een lager opgeleide groep ('huisvrouw -- lagere employé'; 
η = 60) en een hoger opgeleide groep ('kleine zelfstandige -- hogere beroe­
pen'; η = 65). 
De relatie van de patiënt tot diens centrale verzorger. Onderscheid werd ge-
maakt tussen partners (n = 69) en niet-partners (n = 72). 
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Progressiesnelheid 
Progressiesnelheid werd gedefinieerd als het verschil tussen twee opeenvolgende 
BCRS-somscores, gedeeld door het tijdsinterval tussen de twee metingen. Op deze manier 
kon dus de jaarlijkse toename van de emst van de dementie worden gemeten. Tevens 
werd voor iedere patiënt de progressiesnelheid berekend voor de gehele periode waarin hij 
aan het onderzoek had deelgenomen. 
Statistische analyse 
Voor het verband tussen patiëntkenmerken en progressie en opname werden significanties 
berekend met behulp van de Chi-kwadraattoets en de Student t-test. P-waarden ¿ .05 
werden als significant beschouwd. (Co)variantie-analyse werd gebruikt om verbanden 
tussen genoemde kenmerken en opname en progressie te onderzoeken. In deze analyse 
werd rekening gehouden met de emst van de dementie bij aanvang van het onderzoek." 
Door middel van 'survival'-analyse werd de kans op opname berekend naar ziekteduur.12 
Bij de analyses is gebruik gemaakt van het spss-x-pakket.13 
6.3 Resultaten 
6.3.1 Algemeen 
Bij aanvang van het onderzoek bestond de onderzoekspopulatie uit 141 patiënten, 44 
mannen en 97 vrouwen. Er was geen verschil tussen mannen en vrouwen in gemiddelde 
leeftijd, ziekteduur, beginleeftijd van de dementie en beroepsniveau (tabel 6.1). 
Tabel 6.1 Gegevens onderzoekspopulatie bij aanvang van het onderzoek 
Gemiddelde leeftijd 
Ziekteduur bij aanvang 
onderzoek 
Beginleeftijd dementie 
Beroepsniveau* 
. laag/middel 
. hoog 
. onbekend 
Mannen 
n = 4 4 
79 jr 
SD = 8 
4 jr 
SD = 4 
75 jr 
SD = 9 
n = 1 8 
n = 24 
n = 2 
Vrouwen 
n = 97 
80 jr 
SD = 6 
4 j r 
SD = 3 
75 jr 
SD = 7 
n = 42 
n = 4 1 
n = 14 
Totaal 
n = 1 4 1 
79 jr 
SD = 7 
4 j r 
SD = 3 
75 jr 
SD = 8 
n = 60 
n = 65 
n = 16 
' laag/middel: huisvrouw, ongeschoolde arbeider, geschoolde arbeider, lagere employé, 
hoog: kleine zelfstandige, middelbare employé, hogere beroepen. 
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Er was wel een verschil in centrale verzorgers. Vrouwen werden veel vaker dan mannen 
verzorgd door een 'niet-partner' (18 versus 66 procent). Patiënten, 80 jaar of jonger, 
werden in 64 procent van de gevallen verzorgd door hun partner; patiënten ouder dan 80 
jaar in 37 procent van de gevallen. 
Van de 141 patiënten namen er 120 deel aan het onderzoek op τ2 en 82 op ТЗ. Twintig 
patiënten werden tussen Tl en т2 opgenomen en dus niet onderzocht op тЗ. Op Т4 namen 
77 patiënten deel aan het onderzoek; 45 waren overleden en 19 patiënten weigerden 
deelname {tabel 6.2). 
Tabel 6.2 De situatie van de 141 patiënten op de meetmomenten T2, тЗ en Т4 
Situatie т2 T 3 T 4 
Thuis 
Opname 
- verpleeghuis 
- verzorgingshuis 
Overleden 
- thuis 
- verpleeghuis 
- verzorgingshuis 
Weigering 
- thuis 
- na opname 
Gemiddeld tijdsverloop sinds de vorige 
meting 
96 
17 
7 
6 
3 
-
9 
3 
14 mnd 
SD = 2 
58 
32 
12 
12 
14 
-
7 
6 
10 mnd 
SD=1 
34 
33 
10 
19 
24 
2 
7 
12 
13 mnd 
SD=1 
Gedurende de onderzoeksperiode werd 57 procent van de populatie opgenomen; 19 
patiënten overleden thuis. 
6.3.2 Weigeraars 
In totaal 18 patiënten hebben slechts één meting gehad: 9 overleden tijdens het eerste 
onderzoeksjaar, 7 weigerden deel te nemen aan alle drie de vervolgonderzoeken, en 2 
weigerden eerst en overleden daarna. Voor deze patiënten kon geen progressiesnelheid 
worden berekend. Er waren geen belangrijke verschillen tussen deze groep en de andere 
patiënten ten aanzien van gemiddelde leeftijd, ziekteduur, beginleeftijd van de dementie 
en ernst bij aanvang. 
Daarnaast weigerden 19 patiënten één of twee onderzoeken; in totaal werden 44 onderzoe-
ken geweigerd. Er was geen verschil in geslachtsverdeling, beroepsniveau en soort 
centrale verzorger tussen deze weigeraars en de niet-weigeraars. Bij de aanvang van het 
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onderzoek was de gemiddelde leeftijd van de weigeraars hoger (82,8 jaar; SD=5,5) dan 
lie van de niet-weigeraars (78,4 jaar; SD=7,4) , en de gemiddelde ziekteduur was korter 
[2,9 jaar; SD=2,3) dan die van de niet-weigeraars (4,3 jaar; S D = 3 , 2 ) . Er was echter geen 
verschil in de ernst van de dementie, noch in de gemiddelde BCRS-somscore, noch met 
jetrekking tot de verdeling in GDS-stadia. 
Эр grond van deze uitkomsten werd het verantwoord geacht de gegevens van de weige­
raars te betrekken bij de analyses. 
5.3.3 Ernst dementie 
Bij aanvang van het onderzoek was 62 procent van de patiënten licht tot matig dement 
(GDS-stadia 3 en 4) en 13 procent matig tot ernstig dement (GDS-stadia 6 en 7; figuur 
5.1). 
Figuur 6.1 Frequentieverdeling GDS-stadia op Tl en т4 
GDS 1 GDS 2 GDS 3 GDS 4 GDS 5 GDS 6 GDS 7 
GDS-stadia 
In de loop van de tijd vond een verschuiving plaats in de richting van de ernstiger stadia: 
op Т4 was 26 procent licht tot matig dement, en 48 procent matig tot ernstig. 
Op Tl was de gemiddelde BCRS-somscore 29,3 (SD=9,7), op т2 32,2 (SD=11,6), op тЗ 
34,2 (SD=12,5) en op т4 40,3 (SD=11,9) . Deze gemiddelden werden berekend bij - als 
gevolg van opname, overlijden of weigering — verschillende onderzoekspopulaties. 
Vergelijking van deze gemiddelden met die van de groep die op alle vier de tijdstippen 
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nan een onderzoek had deelgenomen (n=56), leverde een significant verschil op. De 
(vaarden van deze groep waren 26,7 (SD=9,4) , 28,1 (SD=11,2) , 31,5 (SD = 12,2) en 37,7 
(SD=11,5) . In het laatste onderzoeksjaar was er een groter verschil dan in de twee 
voorafgaande jaren door het opnemen van alle patiënten in de slotmeting. De gemiddelde 
somscore voor de thuiswonende patiënten en de patiënten die tijdens het laatste onder-
zoeksjaar werden opgenomen (n=41), bedroeg 35,2 (SD=10,6). Deze waarde ligt meer in 
de lijn van de waarden op de andere meettijdstippen. 
6.3.4 Progressiesnelheid 
Figuur 6.2 Verdeling progressiesnelheden (n=123) 
<-2 -2/2 2-6 6-10 >10 
Progressiesnelheid (in BCRS-punten/ jaar) 
De progressiesnelheid was in het eerste jaar (n=120) 3,2 BCRS-punten (SD=8,0), in het 
tweede jaar (n=79) 3,9 punten (SD=8,9) en in het derde jaar (n=59) 6,0 punten 
(SD=6,0) . Voor de patiënten met vier metingen was de progressiesnelheid respectievelijk 
1,2 (SD=6,6), 3,7 (SD=8,5) en 5,9 (SD=6,0) BCRS-punten per jaar. Voor de gehele 
periode was dit gemiddeld 3,6 BCRS-punten/jaar (SD=4,2) . 
Voor de patiënten die tenminste tweemaal waren onderzocht (n = 123), bedroeg de 
progressiesnelheid gemiddeld 4,2 BCRS-punten/jaar (SD=5,4) . Tussen de groep met vier 
metingen en de groep met minstens twee metingen bestond geen verschil in progressie-
snelheid. 
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De spreiding rond het gemiddelde van de progressiesnelheid wordt geïllustreerd in figuur 
6.2; 43 procent had een progressiesnelheid van 2-6 BCRS-punten per jaar, 28 procent ging 
sneller achteruit dan het gemiddelde, 18 procent bleef stationair (±2 BCRS-punten per 
jaar) en 10 procent ging zelfs iets vooruit (>2 BCRS-punten/jaar). Van de stationaire 
groep bevond 70 procent zich in de GDS-stadia 3 en 4, en 30 procent in de stadia 5-7. 
Van de patiënten die vooruitgingen, bevond 75 procent zich in de stadia 4 en 5 en 25 
procent in de stadia 6 en 7. 
In het algemeen gold vanaf stadium 3 dat de emst van de dementie op Tl omgekeerd 
samenhing met de progressiesnelheid tijdens het onderzoek {figuur 6.3). 
Figuur 6.3 Relatie emst op Tl en progressiesnelheid 
Toename BCRS-punten per jaar: 
2 
(n-8) 
3 4 5 
(n-34) (n-45) (n-22) 
GDS-stadia op T1 
6 
(n-10) 
7 
(n-4) 
6.3.5 Patiëntkenmerken 
Van de onderzochte patiëntkenmerken vertoonde uitsluitend de ziekteduur een relatie met 
de progressiesnelheid. Er was evenmin een verband tussen combinaties van kenmerken en 
progressiesnelheid. Wèl werd de relatie tussen ziekteduur, ernst en progressiesnelheid 
bevestigd: hoe langer de ziekteduur, des te ernstiger dement en des te langzamer de 
progressiesnelheid. 
Patiënten die gedurende de onderzoeksperiode werden opgenomen, gingen gemiddeld 
significant sneller achteruit dan patiënten die niet werden opgenomen (figuur 6.4). 
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Figuur 6.4 Het beloop van de BCRS scores bij opgenomen en thuiswonende patiënten 
Gemiddelde BCRS somscore 
opgenomen 
thuiswonend 
45.5 
33.7 
opgenomen: η • 81 
thuis: η • 6 0 
T 1 
η · 70 
η - 5 0 
T 2 
η • 39 
η - 4 3 
Τ 3 
Meettijdstippen 
nguur 6.5 BCRS-somscores opgenomen patiënten, naar opnamejaar 
η • 4 3 
η • 34 
T4 
Gemiddelde BCRS-somscore 
5 0 г 
Т 2 Т З 
Meettijdstippen 
opgenomen Т1-Т2 
opgenomen Т 2 - Т З 
opgenomen T 3 - T 4 
T 4 
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Dit verschil werd met name veroorzaakt door in een verpleeghuis opgenomen patiënten. 
De progressiesnelheid van patiënten die thuisbleven was 2,8 BCRS-punten/jaar (SD 3,7), 
die van de in een verzorgingshuis of verpleeghuis opgenomen patiënten respectievelijk 2,7 
en 5,8 punten/jaar (SD 4,9 en 6,3). 
Opgenomen patiënten vertoonden in het opnamejaar vrijwel eenzelfde beloop in de gemid-
delde BCRS-somscore, ongeacht het feit of ze nu in het eerste, het tweede of het derde jaar 
werden opgenomen {figuur 6.5). 
De progressiesnelheid tijdens het opnamejaar was hoger dan in voorgaande of volgende 
jaren. Deze progressiesnelheid tijdens het opnamejaar bedroeg 7,6 BCRS-punten per jaar 
(SD=9,4) . 
6.3.6 Opname ttfdens de onderzoeksperiode 
In het eerste onderzoeksjaar werden 30 patiënten opgenomen, in het tweede 34, en in het 
derde 17. Van de 64 patiënten die werden opgenomen in een verpleeghuis, werd 52 
procent verzorgd door een partner; van de 17 patiënten die werden opgenomen in een 
verzorgingshuis, werd slechts 12 procent verzorgd door een partner. 
De gemiddelde leeftijd bij opname was 81,5 jaar (SD=7,0) . De gemiddelde ziekteduur bij 
opname was 5,7 jaar (SD=3,5). In deze opzichten was er geen verschil tussen verzor-
gingshuis en verpleeghuis. 
De gemiddelde BCRS-somscore in het jaar vóór opname was op т2, тЗ en т4 respectie­
velijk 33,7, 35,3 en 34,3. Gemiddeld was de somscore vóór opname 34,5 (SD=9,7). 
Voor in verzorgings- en verpleeghuis opgenomen patiënten waren deze gemiddelden 28,3 
(SD 6,2) en 35,9 (SD 9,5). De meerderheid van de patiënten (61 procent) bevond zich 
tijdens deze meting in CDS-stadia 4 en 5. 
Er was een positief verband tussen de ernst van de dementie bij de aanvang van het 
onderzoek en de kans om opgenomen te worden. Van de 93 patiënten die zich aanvanke-
lijk in de stadia 4-7 bevonden, was 70 procent aan het eind van het onderzoek opgeno-
men, terwijl 20 procent thuis in leven was. Van de patiënten in de stadia 2-3 was dat 
respectievelijk 36 en 44 procent (tabel 6.3). 
Vrouwen werden vaker opgenomen dan mannen: respectievelijk 63 procent en 46 procent. 
Vrouwen waren bij de aanvang van het onderzoek echter ernstiger dement dan mannen. 
De emst van de dementie vóór opname, de ziekteduur en de leeftijd bij opname waren 
niet significant verschillend voor mannen en vrouwen. 
Patiënten die bij aanvang van de dementie 75 jaar of jonger waren, werden even vaak 
opgenomen als patiënten ouder dan 75 jaar. Patiënten die vóór hun 75e jaar dement waren 
geworden, hadden bij opname (n=31) een gemiddelde ziekteduur van 7,0 jaar (SD 4,1); 
patiënten die ná hun 75e jaar dement waren geworden, hadden bij opname (n=46) een 
gemiddelde ziekteduur van 4,8 jaar (SD 2,8). Dit was een significant verschil. 
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Tabel б.Э De situatie op т4, naar de ernst van dementie bij de aanvang van het 
onderzoek 
ODS-stadium bij aanvang 
van het onderzoek 
Thuis Thuis VZH VZH VPH VPH Totaal 
t t t 
2 Vergeetachtigheid / 
Beginnende dementie 
3 Lichte dementie 
4 Matige dementie 
5 Matig ernstige dementie 
6 Ernstige dementie 
7 Zeer ernstige dementie 
Totaal 
5 
18 
11 
5 
2 
-
41 
4 
4 
5 
2 
3 
1 
19 
2 
4 
β 
1 
-
-
15 2 
-
7 
15 
13 
3 
2 
40 
-
3 
12 
2 
5 
2 
24 
11 
37 
51 
24 
13 
5 
141 
t = overleden 
Door middel van survival-analyse is berekend dat de 50%-kans op opname overeenkomt 
met de hiervoor beschreven ziekteduur van respectievelijk 7,0 en 4,7 jaar. Voor de gehele 
groep werd berekend dat bij een ziekteduur van 6,2 jaar de kans op opname 50 procent 
was (figuur 6.6). 
Figuur 6.6 Kans op opname: verdeling naar duur tot opname van patiënten jonger en 
ouder dan 75 jaar 
0.5 
beginleeftijd <·75 j 
totale populatie 
beginleeftijd > 75 j 
Η — ι — μ 
Ч -
6 β 10 12 14 16 
Ziekteduur (in jaren) 
18 20 
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Bovendien had de groep met een jongere beginleeftijd bij opname een hogere gemiddelde 
BCRS-score (score s 7 5 jaar: 3 7 , 6 S D = 1 1 , 5 ; >75 jaar: 3 2 , 2 S D = 7 , 7 ) . 
Tevens was er een relatie tussen incontinentie en opname: incontinente patiënten werden 
vaker opgenomen. Deze patiënten waren echter ernstiger dement. Voor de andere 
patiëntkenmerken werd geen significant verschil gevonden in gemiddelde ernst van de 
dementie vóór opname en ziekteduur bij opname. Patiënten met agressief en/of gedepri-
meerd gedrag of incontinentie werden dus in het algemeen niet eerder of in een minder 
ernstig stadium van dementie opgenomen. Over de gehele onderzoeksperiode kon geen 
effect van de interventie op de opname worden vastgesteld. 
Variantie-analyse van alle genoemde kenmerken leverde, behalve de ernst van de 
dementie, geen factoren op die een significante invloed op opname hadden. 
6.4 Beschouwing 
Bij de interpretatie van de resultaten dient rekening te worden gehouden met de selectie-
criteria die zijn gehanteerd bij het recruteren van de onderzoekspopulatie: patiënten met 
een secundaire dementie en patiënten zonder centrale verzorger waren uitgesloten. 
Daarnaast was er een grote uitval onder de oorspronkelijk aangemelde patiënten, met 
name door overlijden en opname, maar ook door weigeringen in tweede instantie. Ook 
tijdens het onderzoek zelf trad selectie op door overlijden en weigeringen (mogelijk 
samenhangend met de relatief hoge leeftijd van de weigeraars, waardoor het onderzoek 
wellicht als belastend werd ervaren). 
In dit onderzoek ontbrak een interventie-effect op progressie en opname over de gehele 
onderzoeksperiode. Wij zijn daarom van mening dat het hier gaat om een observationeel 
onderzoek. Het is daarnaast de vraag of interventie leidt tot uitstel van opname. Het 
soNGO-project lijkt erop te wijzen dat interventie bij uitwonende verzorgsters vruchten 
kan afwerpen.5 Uit ander onderzoek blijkt echter dat intensievere contacten tussen eerste 
en tweede lijn tot eerdere opname in een verpleeghuis kunnen leiden.14 Ook zou interven-
tie kunnen leiden tot eerdere opname van alleenstaande dementerende bejaarden en niet tot 
uitstel van opname bij dementerende ouderen die worden verzorgd door een centrale 
verzorger.15 
Wij hebben in dit onderzoek gebruik gemaakt van alle beschikbare meetgegevens op ieder 
meetmoment. Onderzoek van uitsluitend patiënten die hadden deelgenomen aan het gehele 
onderzoek - zoals elders is verricht16-21 - zou leiden tot een sterk vertekend beeld. Deze 
'overlevenden' waren gemiddeld minder ernstig dement dan de rest van de populatie. De 
progressiesnelheid van die geselecteerde groep week gemiddeld niet af van die van de 
gehele populatie. 
De spreiding rond het gemiddelde was groot. Er waren patiënten die gedurende het 
onderzoek vrijwel stationair bleven, en patiënten die zeer snel achteruitgingen. Bij een 
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toenemende ernst bleek de progressiesnelheid af te nemen. Mogelijk wordt dit veroorzaakt 
door een plafondeffect van het testinstrument.1* " н и Verder bleek opname verband te 
houden met de progressiesnelheid: opgenomen patiënten gingen harder achteruit dan 
patiënten die thuis bleven wonen. Met de onderzochte patiëntkenmerken kon geen oorzaak 
voor dit verschil worden gevonden. De progressie van dementie lijkt, voor zover het deze 
kenmerken betreft, een autonoom proces. 
Met behulp van de gevonden gemiddelde progressiesnelheid was het mogelijk te bereke-
nen hoeveel tijd verloopt tussen het begin van de aandoening en het bereiken van hel 
ernstigste stadium. Dat komt neer op tien tot twaalf jaar — iets meer dan de acht tot tien 
jaar, die is berekend op basis van gegevens van andere onderzoekers.2 " 22"M 
Uitgaande van de gevonden gemiddelde progressiesnelheid duren de stadia van de GDS 
globaal twee jaar. Gegeven de relatie tussen progressiesnelheid en ernst van dementie, 
zullen de eerste stadia echter korter duren dan de latere. Op basis van onze uitkomsten 
kan de de duur per stadium tot stadium 5 op anderhalf tot tweeëneenhalf jaar worden 
gesteld. Daarna kan het nog vijf jaar duren voordat het ernstigste stadium wordt bereikl 
{figuur 6.7). 
Figuur 6.7 Progressie tijdens het onderzoek per ernstcategorie op Tl 
Gemiddelde BCRS-somscore (n) 
— - aanvang QDS2 (11) 
—t- aanvang GDS3 (37) 
aanvang GDS4 (51) 
aanvang QDS5 (24) 
aanvang GDS6 (13) 
aanvang GDS7 ( 6) 
Meettijdstippen 
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Een berekening van de tijd-stadium-relatie op grond van de ziekteduur werd niet uitge-
voerd. Niet zozeer omdat de ziekteduur bij aanvang van het onderzoek een subjectief 
gegeven was,8 maar meer vanwege de spreiding in de progressiesnelheid en de wijze van 
samenstelling van de onderzochte populatie. Patiënten met een snellere progressie zullen 
in de beginstadia bij omgeving en huisarts eerder opvallen dan diegenen bij wie de 
progressie trager verloopt. Hierdoor ontstaat een vertekening van de gemiddelde ziekte-
duur van deze stadia. Evenzo kan er vertekening zijn ontstaan van de ziekteduur van de 
latere stadia vanwege opname en overlijden van deze patiënten voor aanvang van het 
onderzoek. Mogelijk dat nauwkeuriger gegevens kunnen worden gevonden middels een 
cohort-onderzoek, waarin patiënten vanaf de eerste symptomen tot aan hun overlijden 
kunnen worden gevolgd. 
Patiënten die werden opgenomen tussen τ2 en тЗ, gingen in het jaar van opname harder 
achteruit dan in het voorafgaande of volgende jaar. Voor patiënten die werden opgenomen 
tussen Tl en т2, en tussen тЗ en т4, gold mogelijk hetzelfde. Het was niet vast te stellen 
of patiënten werden opgenomen vanwege een snelle achteruitgang, danwei pas na de 
opname harder achteruitgingen. In de literatuur zijn hierover geen gegevens gevonden.2 
De snellere progressie zou kunnen samenhangen met de verplaatsing uit de eigen 
leefomgeving. Er is echter ook een methodologisch probleem: voor en na opname werd 
informatie ingewonnen bij verschillende personen. Dat de opgenomen patiënten qua 
progressiesnelheid mogelijk een homogene groep vormen, lijkt te worden ondersteund 
door een zekere evenwijdigheid tussen de gevonden progressiecurves in figuur 6.5. 
De beginleeftijd van de dementie vertoonde een relatie met opname. Dit zou voor het 
beleid betekenen dat patiënten die op jongere leeftijd dement worden, gemiddeld langer en 
tot een hogere emst van de dementie blijven toevertrouwd aan de zorg van huisartsen dan 
patiënten die op oudere leeftijd dement worden. 
Patiënten die werden opgenomen in een verzorgingshuis, waren vóór opname gemiddeld 
minder ernstig dement en hadden een geringere progressiesnelheid dan patiënten die 
werden opgenomen in een verpleeghuis. Dit zou te maken kunnen hebben met de criteria 
voor opname die in de desbetreffende instituten gelden. Daarnaast speelde ook het type 
centrale verzorger waarschijnlijk een rol: van de patiënten die werden verzorgd door een 
partner, werden er slechts twee opgenomen in een verzorgingshuis. 
Uit de onderzochte literatuur bleek dat vooral gedragsstoornissen centrale verzorgers doen 
besluiten de patiënt op te laten nemen.2527 De verwachting was dat patiënten met deze 
gedragsstoornissen in een minder ernstig stadium zouden worden opgenomen dan 
patiënten zonder deze kenmerken. In dit onderzoek werd geen verband gevonden tussen 
de onderzochte gedragsstoornissen en de ernst vóór opname. Uitsluitend de ernst van de 
dementie en de leeftijd waarop deze aandoening ontstond, speelden een rol. 
Er bleek een kritische grens te zijn voor de ernst van de dementie bij opname: de meeste 
patiënten werden opgenomen in het 'matig' en 'matig ernstig' demente stadium ofwel 
wanneer de hele dag toezicht nodig was. Berg et al.7* namen aan dat opgenomen patiënten 
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in termen van de GDS2 'ernstig dement' waren. Mogelijk wordt dit verschil met onze 
bevindingen verklaard door een verschil in opnamebeleid. 
In vergelijking met een recent retrospectief onderzoek bij 100 verpleeghuispatiënten2* 
waren de door ons gevonden beginleefüjd, ziekteduur tot opname en opnameleeftijd 
vnjwel identiek. Een vergelijking met de ernst van de dementie bij opname kon met 
worden gemaakt. 
Abstract 
Progression of dementia and admission. An explorative longitudinal study. 
The research question of tbs explorative longitudinal investigation is concerned with the progress of 
dementia, the average duration before admission to a nursing home or a warden-assisted home, the seventy 
of dementia at the time of admission, and the connection between progress/admission and patient character-
istics A population of 141 patients, growing demented and living at home, was examined four times over a 
period of three years The seventy of dementia was determined via the Brief Cognitive Rating Scale and the 
Global Deterioration Scale The rate of progress was determined by taking the difference ш seventy 
between two examinations and dividing it by time Dementia turns out to be a progressive disorder, which 
takes 10 to 12 years on average to reach the severest stage For most patients, admission occurs S to б years 
after the onset of dementia, at a moderate to moderately severe stage, however, a considerable amount of 
patients with severe dementia continue to live at home. Both rate of progress of dementia and seventy of 
dementia before admission show wide diversity 
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7 Co-morbiditeit, sterfte en doodsoorzaken van dementeren-
de patiënten-
Samenvatting 
Een populatie van 141 dementerende, aanvankelijk thuiswonende patiënten werd in de loop van dne jaar 
vier keer onderzocht. De ernst van de dementie werd vastgesteld met de Bnef Cognitive Rating Scale en de 
Global Deterioration Scale. Voorts werd de chronische co-morbiditeit bij de aanvang van het onderzoek in 
de analyses betrokken. Chronische aandoeningen bleken bij de onderzoekspopulatie meer voor te komen dan 
bij met-dementerende ouderen. Ook de sterfte was verhoogd; behalve de ernst van dementie bleken met 
name hart-vaatziekten en CARA hiermee samen te hangen. De overleden patiënten hadden een ziekteduur van 
gemiddeld 6,5 jaar De meerderheid van de overleden patiënten verkeerde nog in een van de lichtere stadia 
van dementie en heeft dus het totale dementieproces, dat 10 tot 12 jaar duurt, met doorlopen. 
7.1 Inleiding 
Uit het vorige hoofdstuk is gebleken dat de progressie van dementie vrijwel autonoom 
verloopt. Tegelijkertijd bleek het ziekteproces zich bij opgenomen patiënten sneller te 
ontwikkelen dan bij patiënten die thuis bleven. De theoretische ziekteduur vanaf het begin 
van de aandoening tot het ernstigste stadium was gemiddeld 10 tot 12 jaar {kader)} 
Op grond van de literatuur zou de overlevingsduur ongeveer 7 jaar zijn, zij het dat er een 
grote spreiding is.2 Dat betekent dat veel patiënten het ernstigste stadium niet bereiken, 
doordat zij voordien ten gevolge van andere oorzaken overlijden. 
Hoe ernstig de dementie bij overlijden in het algemeen is, kon in de literatuur niet 
worden achterhaald. Evenmin was informatie beschikbaar over de samenhang tussen 
progressiesnelheid en co-morbiditeit. De levensverwachting van dementerende patiënten 
bleek lager te zijn dan die van een vergelijkbare, niet-demente populatie.2'7 Over de 
relatie met co-morbiditeit is niets bekend, maar het is aannemelijk dat dementerende 
patiënten zonder bijkomende chronische aandoeningen langer in leven blijven dan 
dementerende patiënten mèt chronische aandoeningen.8 Dit zou inhouden dat patiënten 
zonder bijkomende chronische morbiditeit langer en tot een ernstiger stadium van 
dementie zorg van de omgeving nodig hebben. 
Als doodsoorzaak zou bronchopneumonie het meest voorkomen bij zowel patiënten met 
seniele dementie van het Alzheimer-type als patiënten met multi-infarctdementie (МШ).4 s 
*"
12
 Doodsoorzaken als CVA, decompensatio cordis en myocardinfarct zouden bij Mu> 
patiënten op de tweede plaats komen.13 
" Eerder gepubliceerd als- Muskens JB, Van den Hoogen ШМ, Persoon JMG, Huygen FJA, Van Weel C. 
Comorbiditeit, sterfte en doodsoorzaken van dementerende patiënten. Huisarts Wet 1993; 36: 168-73. 
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Kader Samenvatting vorige publicatie: Progressie van dementie en opname 
Populatie 
141 patiënten met een primaire vorm van dementie (DSM-III) en met een centrale verzorger; 
afkomstig uit 610 aangemelde ouderen: weigering, n=127; opname of overleden voor 
aanvang onderzoek of niet dement, η = 342. 
Onderzoeksvragen 
. progressie klinisch beeld; 
. duur tot en ernst bij opname; 
relatie van patiëntkenmerken bovenstaande vragen. 
Patiëntkenmerken 
geslacht, leeftijd aanvang onderzoek en begin dementie; ziekteduur aanvang onderzoek; 
beroep; relatie met centrale verzorger; agressief en gedeprimeerd gedrag; incontinentie. 
Methode 
Duur onderzoek 3 jaar; vier metingen (τ1 t/m τ4). 
Ernst dementie: Glijdende schaal Brief Cognitive Rating Scale (BCRS) -8 'assen' cognitieve 
en gedragskenmerken - score 1 (goed) t/m 7 (zeer slecht); somscore 8-561 9 2 0. Stadiermg 
vgl. Global Deterioration Scale (GDS), stadium 1 t/m 7 2 \ 
GDS-stadium 
1 Normaal 
2 Vergeetachtigheid/beginnende dementie 
3 Lichte dementie 
4 Matige dementie 
5 Matig ernstige dementie 
6 Ernstige dementie 
7 Zeer ernstige dementie 
Progressiesnelheid van dementie: De gemiddelde progressiesnelheid van dementie (BCRS-
punten/jaar) werd in dit onderzoek berekend door van alle patiënten met minimaal 2 
metingen de eerste en de laatste meting in de analyses te betrekken. 
Statistiek: Chi-kwadraat, t-toets, co-variantie en survival analyse; significantie p<.05. 
Resultaten 
Gemiddelde ernst van dementie op τ1· 29,3 BCRS punten (SD 9,7); op τ4 (η = 77) 40,1 BCRS 
punten (SD 11,7) 
Gemiddelde progressiesnelheid: 4,2 BCRS punten/jaar ofwel: gemiddeld 1 stadium per 2 
jaar: 18% stationair; 10% iets vooruit. 
Relatie progressiesnelheid/patientkenmerken· 1 - Hoe langer de ziekteduur, hoe ernstiger 
dement, des te trager de progressiesnelheid. 2- opgenomen patiënten gaan harder achteruit 
dan patiënten die thuisblijven. 
Opname: 57%; gemiddelde leeftijd 81,5 jaar; gemiddelde ziekteduur 5,7 jaar; gemiddelde 
ernst 34,5 BCRS punten (globaal GDS 5 matig ernstig dement). 
Relatie opname/patientkenmerken: 50% van degenen met een beginleeftijd s75 jaar was 
na 7 jaar opgenomen; van degenen >75 jaar was na 4,7 jaar 50% opgenomen. 
Geen relatie tussen andere (afzonderlijke of combinaties van) patiëntkenmerken enerzijds 
en progressie of opname anderzijds. 
Theoretische duur op grond van de progressiesnelheid vanaf eerste symptomen tot aan het 
meest ernstige stadium van dementie is 10 tot 12 jaar. 
BCRs-somscore 
9 t/m 
17 
25 
33 
41 
49 
t/m 
8 
16 
24 
t/m 32 
t/m 40 
t/m 48 
t/m 50 
Er is dus weinig onderzoek gedaan naar de samenhang tussen enerzijds dementie en 
anderzijds factoren als co-morbiditeit, sterfte en progressiesnelheid; bovendien heeft het 
meeste onderzoek plaatsgevonden bij geïnstitutionaliseerde patiënten. Dit onderzoek is 
gericht op thuiswonende patiënten in verschillende stadia van dementie, die gedurende een 
relatief korte periode van hun ziekte zijn gevolgd. Het aanvangstijdstip van de dementie 
werd aan het begin van het onderzoek hetero-anamnestisch vastgesteld. 
De vraagstelling van dit deel van het onderzoek luidt: 
. Welke (chronische) co-morbiditeit wordt in deze populatie gevonden? 
. Hoelang was de gemiddelde ziekteduur bij overlijden, hoe ernstig dement waren deze 
patiënten toen en welke relatie bestond er tussen overlijden en co-morbiditeit? 
. In hoeverre wijkt het sterftecijfer van de onderzochte patiënten af van de sterfte in een 
naar geslacht en leeftijd vergelijkbare Nederlandse populatie, en welke relatie bestaat 
er tussen oversterfte en co-morbiditeit? 
. Welke doodsoorzaken werden gerapporteerd en welke relatie bestond er met co-morb-
iditeit? 
7.2 Methoden 
Met medewerking van huisartsen uit de regio Arnhem/Nijmegen werden 141 patiënten 
met een primaire vorm van dementie volgens de criteria van de DSM-III in het onderzoek 
opgenomen.14 De patiënten werden in de periode 1985-1988 vier keer onderzocht 
(meettijdstippen Tl, т2, тЗ en т4). In geval van opname werd een onderzoek verricht op 
het eerstvolgende meettijdstip; daarna werden patiënten alleen nog onderzocht op т4. 
Nadere gegevens omtrent de herkomst van de populatie, de uitvoering van het onderzoek 
en de gebruikte instrumenten zijn beschreven in een overzicht op pag. 72 {kader). 
De volgende variabelen werden in het onderzoek betrokken: 
. geslacht; 
. leeftijd bij aanvang van het onderzoek; 
. opname gedurende het onderzoek; 
. chronische co-morbiditeit bij de aanvang van het onderzoek; 
. sterfte; 
. overlijdensdiagnose; 
. emst van het klinische beeld vóór overlijden: 
De chronische co-morbiditeit bij de aanvang van het onderzoek werd retrospectief 
nagegaan aan de hand van de medische dossiers; aandoeningen die na de aanvang van het 
project ontstonden, werden niet in het onderzoek betrokken. De inventarisatie van de 
chronische morbiditeit had betrekking op de aandoeningen die een risico voor het leven 
inhielden, en op lichamelijk invaliderende aandoeningen; hierbij werd uitgegaan van het 
diagnoseschema van Leeringylt De sterfte werd (indirect gestandaardiseerd) uitgedrukt als 
'Standardised Mortality Ratio' (SMR), het quotiënt van de geobserveerde en verwachte 
mortaliteit. Dit werd berekend aan de hand van CBS-gegevens.17 Hierbij werd voor iedere 
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patient een naar geslacht en leeftijd vergelijkbare Nederlander gezocht door middel van de 
overlevingstafels." Een ratiowaarde groter dan 1 betekent oversterfte in de onderzoeks-
groep. Bij overlijden werd bij de behandelend arts nagevraagd welke (primaire) doodsoor-
zaak aan het CBS was opgegeven. Voor de ernst van het klinische beeld vóór overlijden 
werden de gegevens van het laatste meetmoment vóór overlijden gebruikt. De gemiddelde 
duur tussen de laatste meting en de datum van overlijden was 0,5 jaar (SD 0,3). Drie 
overleden patiënten hadden een voorgaande meting geweigerd; voor hen was de duur 1,1 
jaar. 
Voor de verbanden tussen de verschillende variabelen zijn significanties berekend met de 
chi-kwadraattoets; p-waarden < .05 werden als significant beschouwd. In een logistische 
regressie-analyse werd het verband onderzocht tussen overlijden, patiëntkenmerken en co-
morbiditeit. 
7.3 Resultaten 
De populatie bestond uit 44 mannen en 97 vrouwen. Bij de aanvang van het onderzoek 
was de gemiddelde leeftijd 79,2 jaar en de gemiddelde ziekteduur 4,1 jaar. Vrouwen 
waren gemiddeld ernstiger dement. 
. Van de gehele populatie had 81 procent ten minste één of meer chronische aandoenin-
gen; 18 procent had multi-pathologie met meer dan drie chronische aandoeningen. Het 
aantal chronische aandoeningen per patiënt bij de aanvang van het onderzoek bleek niet 
samen te hangen met geslacht of leeftijd. Hart-vaatziekten kwamen meer voor bij 
mannen dan bij vrouwen (tabel 7.1). Bij de vrouwen werden meer aandoeningen van 
het bewegingsapparaat, en heup- en andere fracturen gevonden. Er werden geen 
verschillen gevonden tussen patiënten met en zonder hart-vaatziekten ten aanzien van 
het vóórkomen van andere aandoeningen. 
. In totaal overleden 45 patiënten (tabel 7.2). De leeftijd bij overlijden was gemiddeld 
82,6 jaar, de ziekteduur gemiddeld 6,5 jaar. Overlijden had noch een relatie met 
patiëntkenmerken, noch met co-morbiditeit. De emst van de dementie bij de laatste 
meting vóór overlijden was 36,4 BCRS-punten; 60 procent van de overleden patiënten 
overleed in een van de 'lichte' of 'matige' stadia van dementie (GDS 2-5), 22 procent in 
het 'ernstige' stadium en 18 procent in het 'zeer ernstige' stadium. De emst van de 
dementie bij overlijden was voor thuiswonende en opgenomen patiënten verschillend, 
terwijl de emst van de dementie op Tl en de leeftijd bij overlijden niet verschilden. De 
progressiesnelheid in deze twee groepen was dan ook wél significant verschillend, 
terwijl er geen verschil in progressiesnelheid was bij de nog in leven zijnde thuiswo-
nende en opgenomen patiënten. Vrouwen bereikten wat vaker dan mannen de twee 
ernstigste stadia, maar het verschil is niet significant (tabel 7.3). Patiënten met meer 
dan één aandoening bereikten deze stadia minder vaak dan patiënten zonder bijkomende 
chronische aandoeningen. In een logistische regressie-analyse was echter geen van de 
onderzochte variabelen voorspellend voor het bereiken van een van de ernstigste stadia. 
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Tabel 7.1 Bijkomende chronische aandoeningen naar geslacht bij aanvang van ha 
onderzoek. Percentages 
Morbiditeit 
1 Neurologische aandoeningen 
. TIA 
. CVA 
. Parkinsonisme 
2 Hart en vaat aandoeningen 
. hartaandoeningen 
. perifere circulatiestoornissen 
3 CARA 
. Chronische bronchitis incl. emfyseem 
4 Bewegingsapparaat/Fracturen 
. Osteoporose 
. Artrosis deformans 
. Reumatoïde artritis 
. Contracturen 
. Heupfracturen 
. Overige fracturen 
Mannen 
n = 44 
21 
18 
7 
50 
18 
23 
2 
14 
--
5 
--
2 
Vrouwen 
n = 97 
7 
9 
2 
25 
25 
9 
7 
20 
3 
6 
11 
6 
Totaal 
n=141 
11 
12 
4 
33 
17 
14 
6 
18 
2 
6 
8 
6 
Ρ 
M/V 
.02 
ns 
ns 
<.01 
ns 
.03 
ns 
ns 
ns 
ns 
.02 
ns 
5 Endocriene en metabole aandoeningen 
. Diabetes Mellitus 11 
. Andere stofwisselingsstoornissen 2 
6 Maligniteiten 9 
7 Aandoeningen urinewegen 
. Incontinentie 
. Recidiverende infecties 
. Prostaathypertrofie 
. Prolaps 
8 Maag/darmaandoeningen* 
Combinatie 1 en 2 
Totaal 4 
14 
4 
14 
4 
ns 
ns 
ns 
14 
7 
27 
--
14 
71 
18 
22 
9 
--
7 
10 
43 
35 
19 
9 
--
--
11 
52 
30 
ns 
ns 
nvt 
nvt 
ns 
<.01 
.04 
Alle aandoeningen 87 78 81 ns 
Gastritis, ulcus, obstipatie en aspecifieke klachten 
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Tabel 7.2 Ernst van dementie (BCRS-score) bij aanvang van het onderzoek en voor 
overlijden, alsmede leeftijd en ziektedmr bij overlijden en progressiesnelheid* van 
thuiswonende en opgenomen patiënten 
Thuiswonend Opgenomen Totaal Ρ 
n=19(SD) n = 26 (SD) η = 45 (SD) 
Ernst dementie 
. voor overlijden 
. bij aanvang 
Leeftijd bij overlijden 
Ziekteduur tot overlijden 
Progressiesnelheid * 
30,3 (13,2) 
28,8 (12,3) 
83,0 ( 7,2) 
6,5 (3,5) 
0,9 ( 5,4) 
40,8 ( 9,4) 
33,8 (10,3) 
82,4 ( 6,5) 
6,8 (4,4) 
6,8 (9,8) 
36,4 (12,2) 
31,7 (11,3) 
<.01 
ns 
82,6 ( 6,7) ns 
6,5 ( 3,9) ns 
4,9 (6,2) <.05 
* Uitgedrukt in BCHS- punten/jaar 
Tabel 7.3 Percentage patiënten dat kort voor het overlijden de ernstigste stadia van 
dementie had bereikt, gerelateerd aan patiëntkenmerken en co-morbiditeit 
Patiëntkenmerken/ 
co-morbiditeit 
Mannen 
Vrouwen 
Leeftijd < 8 0 
Leeftijd > 8 0 
Thuis overleden 
Opgenomen ovl. 
Geen hart/vaat aand. 
Wel hart/vaat aand. 
Geen CARA 
Wel CARA 
Geen aand. bew. apparaat 
Wel aand. bew. apparaat 
Geen aandoeningen 
Eén of meer aand. 
η 
16 
29 
19 
26 
19 
26 
16 
29 
3 4 
11 
31 
14 
8 
37 
Ernst van 
GDS-stadia 1-5 
(n = 27) 
75 
52 
57 
61 
79 
46 
63 
59 
59 
64 
68 
43 
38 
65 
dementie 
GDS stadia 6-7 
(n = 18) 
25 
48 
43 
39 
21 
5 4 
37 
41 
41 
36 
3 2 
57 
62 
35 
Ρ 
ns 
ns 
.03 
ns 
ns 
ns 
ns 
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Tabel 7.4 Standardised Mortality Ratio (SMR) en overleden patiënten (percentage): ver-
deling naar patiëntkenmerken en co-morbiditeit op Tl 
Patiëntkenmerken / Co-morbiditeit N SMR 95% Cl Overleden 
% 
Populatie 141 1,48 1.07-1.89 32 
Mannen 
Vrouwen 
:s 80 jaar 
> 80 jaar 
Begin t/m matig ernstig dement 
(GDS 2-5) 
Ernstig en zeer ernstig dement 
(GDS 6-7) 
Geen vaatziekten 
Wel vaatziekten 
Geen CARA 
Wel CARA 
Geen aandoeningen bewegingsapparaat 
Wel aandoeningen bewegingsapparaat 
Geen aandoening 
Eén of meer aandoening 
44 
97 
70 
71 
123 
18 
68 
73 
122 
19 
99 
42 
27 
114 
1,28 
1,62 
2,16 
1,10 
1,29 
2,73 
1,15 
1,76 
1,20 
2,17 
1,50 
1,66 
1,39 
1,51 
0 ,67 -
1,07-
1,29-
0 ,67 -
0 ,85-
1,43-
0,61 · 
1,17 
0,81 · 
1,09 
1,01 
0,86 
0,47 
1,06 
• 1,89 
•2 ,17 
•3 ,00 
• 1,53 
• 1,71 
• 4 , 0 3 
• 1,69 
•2 ,35 
• 1,59 
•3 ,25 
• 1,99 
- 2 , 4 6 
-2 ,31 
- 2,96 
36 
30 
27 
37 
27 
61 
24 
40 
28 
58 
31 
33 
27 
35 
De SMR van de hele populatie was 1,48 (tabel 7.4). De SMR is bij alle patiëntkenmerken 
verhoogd. In een logistische regressie-analyse bleek vooral de emst van dementie (GDS 
6-7) samen te hangen met oversterfte, gevolgd door de aanwezigheid op Tl van 
hart-vaatziekten en CARA. 
Bij 26 patiënten rapporteerde de huisarts als doodsoorzaak een diagnose in de categorie 
'hart-vaatziekten', bij 19 patiënten een diagnose in de categorie Overige' (tabel 7.5). 
Bij patiënten ouder dan 80 jaar, thuiswonende patiënten en patiënten met pre-existente 
vaatziekten werd meestal een doodsoorzaak uit de categorie 'hart-vaatziekten' gerappor-
teerd (tabel 7.6). 
De doodsoorzaak van de opgenomen patiënten was voornamelijk uit de categorie 
Overige'; deze patiënten overleden met name aan infectieuze ziekten of cachexie. 
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Tabel 7.5 Overlijdensdiagnosen naar geslacht. In absolute aantallen (n=45) 
Diagnose mannen vrouwen totaal 
Hart/vaatziekten 
. hartinfarct en decompensate cordis 
. CVA 
. mors subita 
. vasculaire afsluiting 
Overige 
. pneumonie 
. salmonella 
. cachexie 
. gastro-intestinale maligniteit 
. longcarcinoom 
. schedelbasisfractuur 
. uremie 
. suïcide 
5 
1 
3 
2 
-
-
-
5 
6 
4 
-
4 
1 
4 
2 
-
1 
1 
1 
10 
7 
7 
2 
5 
2 
5 
3 
1 
1 
1 
1 
Tabel 7.6 Patiëntkenmerken en co-morbiditeit in relatie tot de doodsoorzaak in percen-
tage 
Doodsoorzaken 
Patientkenmerken/co-morbiditeri 
Mannen 
Vrouwen 
Leeftijd τ1 s 80 
Leeftijd τ1 > 8 0 
Thuis overleden 
Opgenomen overleden 
Geen hart/vaat aandoeningen 
Wel hart/vaat aandoeningen 
Geen CARA 
W e l CARA 
Geen aand. bew. apparaat 
Wel aand. bew. apparaat 
Geen aandoeningen 
Eén of meer aandoeningen 
t 
η 
16 
29 
19 
26 
19 
26 
16 
29 
34 
11 
31 
14 
8 
37 
Hart/vaatziekte 
(n = 26) 
68 
52 
37 
73 
74 
46 
25 
76 
59 
55 
55 
64 
37 
63 
Overige 
(n = 19) 
32 
48 
63 
27 
26 
54 
75 
24 
41 
45 
45 
36 
63 
37 
Ρ 
ns 
.02 
.06» 
.00 
ns 
ns 
ns 
Ρ = .03, indien uitsluitend pneumonie, salmonella en cachexie (η =12) in de analyses 
werden betrokken 
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7.4 Beschouwing 
Zoals al eerder is betoogd, zijn de resultaten uit dit onderzoek niet zonder meer generali-
seerbaar naar de totale populatie. Rekening dient te worden gehouden met het moment 
van recrutering (na een ziekteduur van gemiddeld 4,1 jaar), met de selectiecriteria die zijn 
gehanteerd bij de recrutering van de onderzoekspopulatie, en met de uitval onder de 
oorspronkelijk aangemelde patiënten.11S 
Een eerste kanttekening bij dít artikel is het gegeven dat uitsluitend rekening is gehouden 
met chronische aandoeningen die bij aanvang van het onderzoek bekend waren; de relatie 
tussen het beloop van dementie en aandoeningen die later optraden, kon dus niet worden 
onderzocht. Een verdere beperking ligt in de relatief korte periode waarover de patiënten 
konden worden gevolgd. Voor een nauwkeuriger beeld van de sterfte en doodsoorzaken in 
relatie tot de totale Nederlandse populatie zou een vollediger populatie langer moeten 
worden gevolgd, bij voorkeur - gezien de lange ziekteduur1 - vanaf de eerste verschijnse-
len tot het overlijden van de laatste patiënt. In onze opzet is van een aantal overledenen 
slechts één meting beschikbaar, doordat zij overleden voordat een tweede meting had 
plaatsgevonden. Hierdoor is het niet mogelijk een compleet beeld te krijgen van de 
progressiesnelheid in relatie tot het overlijden. Het is voorstelbaar dat een aantal patiënten 
snel achteruitging en vervolgens overleed. Uit dit materiaal is dit echter niet goed vast te 
stellen. 
Vergeleken met de cijfers van registratieprojecten in de huisartspraktijk,22 23 is het aantal 
chronische aandoeningen in dit onderzoek hoog; dat geldt zowel voor de mannen als voor 
de vrouwen. Ten opzichte van verpleeghuispatiënten werden voor alle aandoeningen 
lagere percentages gevonden, zowel in vergelijking met patiënten met seniele dementie 
van het Alzheimer-type, als in vergelijking met patiënten met een multi-infarctdementie.3 4 
In deze studies zijn echter niet geheel overeenkomende criteria voor de diagnostiek van 
co-morbiditeit gehanteerd. 
Ongeveer een derde van de populatie was binnen drie jaar overleden, na een gemiddelde 
ziekteduur van 6,5 jaar. Dit lijkt overeen te komen met de duur die uit de literatuur 
bekend is.2 De gemiddelde ziekteduur tot aan het overlijden is daarmee aanzienlijk korter 
dan de theoretische ziekteduur tot het ernstigste stadium, die op grond van de progressie 
is berekend. Van de overleden patiënten bereikte dan ook een minderheid het ernstigste 
stadium; de meesten overleden in een 'lichter' stadium. Dit is in overeenstemming met 
onze bevinding dat er een relatie bestaat tussen ziekteduur en ernst van de dementie.1 
Mogelijk zijn geslacht en chronische aandoeningen factoren die mede bepalen of een 
patiënt de ernstigste stadia bereikt. 
Thuiswonende patiënten overleden in een milder stadium van dementie en vertoonden 
minder progressie dan de opgenomen patiënten. Dit verschil in progressiesnelheid kon 
niet worden verklaard door de aanwezigheid van co-morbiditeit. Overigens werd voor de 
gehele populatie geen relatie gevonden tussen co-morbiditeit en de progressiesnelheid van 
de dementie. Hierbij dient te worden gewezen op de grote spreiding in de progressiesnel-
heid; er waren ook patiënten die stationair bleven of zelfs iets 'vooruitgingen'. Dit kwam 
vooral voor in de latere stadia van dementie.' 
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In tegenstelling tot ander onderzoek, waarin bronchopneumonie de voornaamste doodsoor-
zaak was, waren in dit onderzoek hart-vaatziekten de voornaamste doodsoorzaak. Vooral 
de thuis overleden patiënten, de Oudsten' en uiteraard de patiënten met pre-existente 
hart-vaatziekten behoorden tot deze groep. De patiënten die werden opgenomen in een 
verpleeghuis, overleden merendeels aan een andere oorzaak. Dit is in overeenstemming 
met bevindingen uit verpleeghuisonderzoek,4 hetgeen zou kunnen betekenen dat verpleeg-
huispopulaties inderdaad een selectie vormen van de oorspronkelijke populatie die in de 
huisartspraktijk wordt gezien. 
De steifte van de door ons onderzochte populatie was hoger dan die van een vergelijkbare 
Nederlandse populatie. Oversterfte had niet alleen te maken met de emst van de demen-
tie, maar ook met het vóórkomen van chronische aandoeningen. Met name onder de 
patiënten met hart-vaatziekten was de sterfte hoger. Patiënten zonder hart-vaatziekten 
hadden een licht verhoogde SMR ten opzichte van de Nederlandse populatie, die overeen-
komt met het resultaat uit onderzoek van Heeren? waarin co-morbiditeit overigens geen 
onderdeel uitmaakte van de analyses. Dit wijst erop dat dementerende patiënten zonder 
hart-vaataandoeningen een nauwelijks verhoogd overlijdensrisico hebben. 
De belangrijkste uitkomst van dit onderzoek is, dat er een grote spreiding bestaat in de 
ernst van de cognitieve- en gedragsstoornissen: een deel van de patiënten overlijdt als een 
van de ernstigste stadia van dementie is bereikt, maar een groot aantal patiënten is reeds 
ruim voordien overleden. Daarnaast is er een grote spreiding in de overlevingsduur van 
dementerende patiënten; hoewel de sterfte voor allen verhoogd is, blijken met name 
patiënten met (cardiovasculaire) co-morbiditeit extra kwetsbaar. Bij de prognose, zowel in 
zorg als in onderzoek, moet daarom rekening worden gehouden met co-morbiditeit. 
Deze studie laat zien, welke problemen zich voordoen bij de interpretatie van onderzoek 
met grote verschillen tussen de patiënten en een grote spreiding in de uitkomsten. Dit is 
een belangrijk argument voor verder onderzoek naar het beloop van deze aandoening. 
Abstract 
Co-morbidity, mortality and causes of death of dementing patients. 
A population of 141 demented patients originally living at home were examined 4 times during a 
period of 3 years. Severeness of dementia was assessed with the Brief Cognitive Rating Scale and 
the Global Deterioration Scale. Chronical co-morbidity at start of the study was included in the 
analyses. It emerged from this study that chronical illness occurred more in this population 
compared with not-demented elderly. Also the mortality rate was higher; apart from severeness of 
dementia particularly cardio-vascular and chronical respiratory diseases appeared to be related 
with this problem. Deceased patients had an average duration of illness of 6.5 years. The majority 
of these patients died in the milder stages of dementia and did not make the 10 to 12 years that the 
dementia process may last. 
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8 Samenvatting en nabeschouwing 
De doelstelling van dit onderzoek was meer te weten te komen over het beloop van 
dementie. Inzicht in deze materie geeft de mogelijkheid de prognose van deze aandoening 
nauwkeuriger aan te geven. Hierdoor is met name de huisarts beter in staat patiënten en 
hun familieleden of naaste verzorgers te begeleiden en voor te lichten. 
Het onderzoek, waarop dit proefschrift is gebaseerd, werd reeds eerder middels vijf 
artikelen in Huisarts en Wetenschap gepubliceerd. 
In HOOFDSTUK 1 - de inleiding - worden de vragen voor het onderzoek gepresenteerd. 
In HOOFDSTUK 2 wordt dieper ingegaan op de begripsbepaling van dementie. In dit 
proefschrift wordt uitgegaan van de criteria van dementie geformuleerd in de DSM-Ш. 
Behalve dat er in dit hoofdstuk op genoemde criteria en de discussie daaromtrent wordt 
ingegaan, wordt ook informatie gegeven over de samenstelling van de onderzoekspopula­
tie, tot stand gekomen via medewerking van huisartsen. Tevens worden de onderzoeksin­
strumenten beschreven om de emst van dementie te bepalen en de gedragsstoornissen vast 
te stellen: de Brief Cognitive Rating Scale (BCRS), de Global Deterioration Scale (GDS) en 
de Beoordelingsschaal Oudere Patiënten (BOP). 
In HOOFDSTUK 3 wordt in een literatuurstudie de omvang van 'het probleem' in de 
huisartspraktijk bestudeerd. Op grond van deze literatuurstudie worden argumenten 
gevonden om aan te nemen dat de prevalentie van dementie in de bevolking lager is dan 
tot nu toe algemeen wordt aangenomen. Dat lijkt het geval bij selectie van patiënten voor 
onderzoek en wordt vermoedelijk veroorzaakt door het betrekken van het beloop van het 
klinisch beeld in de diagnose. De laatste conclusie van dit hoofdstuk is, dat bij toekomstig 
onderzoek naar de prevalentie van dementie het beloop van deze aandoening in de dia-
gnostiek wordt betrokken en dat de huisartsgeneeskunde hierbij een plaats zal moeten 
krijgen. Dit wil niet zeggen dat huisartsen de diagnose beter of slechter kunnen stellen 
dan artsen uit andere medische disciplines. Wel is het een gegeven dat in de huisartsge-
neeskunde gebruik gemaakt kan worden van voorkennis, waardoor achteruitgang c.q. 
progressie in het ziektebeeld door de arts zelf waargenomen kan worden en waardoor 
hij/zij niet afhankelijk is van anderen. De conclusies uit dit hoofdstuk moeten in dat licht 
worden bezien. Hier wordt nog op teruggekomen aan het eind van deze beschouwing. 
HOOFDSTUK 4 is het eerste praktische deel van het onderzoek. In dit hoofdstuk wordt 
ingegaan op de ernst van dementie in de thuissituatie. Uit dit onderzoek komt naar voren 
dat de onderzochte populatie variatie vertoont in de ernst van dementie. De groep bestaat 
niet slechts uit patiënten met een lichte vorm van dementie en lichte gedragsstoornissen; 
ook ernstig gestoorde patiënten verblijven thuis. Tevens blijkt dat een aanzienlijk aantal 
83 
dementerende patiënten langere tijd thuis wordt verzorgd. Nadere gegevens over de snel-
heid van achteruitgang bij deze patiënten zijn van belang om een beter beeld te krijgen 
over het beloop van deze aandoening en over de betekenis hiervan voor de inzet van de 
huisarts vanaf het moment dat de diagnose bekend is. Tevens is het belangrijk het beloop 
van deze aandoening bij patiënten die thuisblijven te vergelijken met het beloop bij 
patiënten die in een instituut worden opgenomen. Hierbij kan worden nagegaan met welke 
factoren of patiëntkenmerken opname voorspeld kan worden en op welke termijn. 
Een gestandaardiseerd instrument waarmee de ernst van dementie wordt bepaald, is van 
belang voor vergelijking van onderzoeksresultaten. Daarnaast lijkt standaardisering van 
belang voor de communicatie tussen verschillende disciplines in de dagelijkse praktijk. 
Een glijdende schaal zoals de Brief Cognitive Rating Scale is hiervoor te gedetailleerd. 
Een globalere indeling in stadia, zoals de Global Deterioration Scale, voldoet beter. Deze 
indeling wordt ook genoemd in de NHG-Standaard Dementiesyndroom. 
In HOOFDSTUK 5 wordt via literatuurstudie geïnventariseerd, wat er bekend is over het 
beloop van dementie. Kennis over het beloop van dementie, voorzover het gaat om 
progressie en opname, blijkt uit de literatuur nauwelijks beschikbaar. De prognose zal dan 
ook voornamelijk bepaald worden op grond van persoonlijk inzicht en ervaring van de 
individuele huisarts, gesystematiseerde kennis over veranderingen tijdens het dementiepro-
ces en over voorspellende kenmerken die leiden tot opname, kunnen echter bijdragen tot 
een gerichter beleid, tot betere voorlichting aan familie en tot minder crisissituaties die 
met name tijdens diensten tot grote belasting van de waarnemend huisarts kunnen leiden. 
Nader onderzoek naar het beloop van dementie is noodzakelijk. Een longitudinaal 
onderzoek uitgevoerd bij een voor huisartsen herkenbare groep dementerende patiënten 
wordt beschreven in de HOOFDSTUKKEN 6 EN 7. Hiervoor is de in hoofdstuk 4 genoemde 
onderzoekspopulatie 3 jaar gevolgd. Gedurende deze periode wordt de populatie vier keer 
onderzocht; zowel degenen die thuis zijn gebleven als degenen die zijn opgenomen. 
In HOOFDSTUK 6 wordt geconcludeerd dat dementie een progressieve aandoening is, die 
gemiddeld 10 tot 12 jaar duurt voordat het emsügste stadium wordt bereikt. Hierbij dient 
echter opgemerkt te worden, dat er ook patiënten blijken te zijn die een niet of nauwelijks 
progressief beloop hebben. Opname volgt voor de meeste patiënten 5 tot 6 jaar na het 
begin van de dementie. Een aanzienlijke groep patiënten blijkt echter met een ernstige 
vorm van dementie thuis te verblijven. Er bestaat zowel voor de progressiesnelheid van 
dementie als voor opname een grote inter-individuele variatie. 
In HOOFDSTUK 7 komen co-morbiditeit, sterfte en doodsoorzaken aan de orde. Als belang-
rijkste resultaat van dit onderzoek komt er een grote spreiding in de overlevingsduur van 
dementerende patiënten naar voren: hoewel voor allen de levensverwachting verkort is 
vergeleken met niet dementerenden, blijken met name patiënten met (cardio-vasculaire) 
co-morbiditeit extra kwetsbaar te zijn. De gemiddelde ziekteduur tot aan overlijden is bij 
deze patiënten 6,5 jaar en daarmee aanzienlijk korter dan de op grond van de progressie 
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berekende ziekteduur tot het ernstigste stadium. Daarnaast blijkt er een grote spreiding ir 
de ernst van cognitieve en gedragsstoornissen: een deel overlijdt als de ernstigste stadi: 
van dementie zijn bereikt; een belangrijk deel is reeds ruim voordien overleden. Bij de 
prognose, zowel in zorg als in onderzoek, moet derhalve met co-morbiditeit rekening 
gehouden worden. Dit onderzoek onderstreept hoe moeilijk de interpretatie is var 
onderzoek waarin grote verschillen tussen patiënten en een grote spreiding in resultater 
blijken te bestaan. Het is een belangrijk argument voor verder gericht onderzoek naar hei 
beloop van deze aandoening. 
De variatie in beloop maakt het nauwelijks mogelijk om op voorhand concrete uitspraker 
over te verwachten ziektebeloop en ziekteduur te doen aan individuele patiënten en hur 
verzorgers. Wel maakt de aanwezigheid van co-morbiditeit de kans op vroeger overlijder 
waarschijnlijker. De hier gepresenteerde gegevens bieden als het ware de marge: 
waarmee huisarts, patiënt en familie rekening zullen moeten houden. Het ontbreken var 
een prototypisch ziektebeloop biedt in de patiëntenzorg op zich houvast. Huisartsen zijr 
gewend met dit soort onzekerheid te werken. 
Voor toekomstig onderzoek naar het beloop van dementie en interventies bij het ziektebe-
loop vormen de hier gepresenteerde cijfers een zinvolle referentiewaarde. 
Tot slot is het zinvol terug te komen op de diagnostische criteria voor dementie. Ir 
hoofdstuk 2 is vastgesteld dat 'progressie van cognitieve stoornissen' geen criterium vooi 
diagnostiek is. Afzien van dit criterium verhoogt de sensitiviteit van de diagnose. Het lig 
echter voor de hand dat de huisarts nu juist het aspect 'progressie' zal waarderen, omda 
hij/zij de patiënt veelal kent uit de periode voor diens ziekte en gefaseerd in de tijd kar 
observeren. De conclusie uit hoofdstuk 3 - dat dit de huisarts in een zeer goede positi« 
plaatst voor het stellen van de diagnose - was op deze vooronderstelling gebaseerd. 
Daarbij is nog een ander element van belang: bij een onderzoek als dit, is het van grooi 
belang dat alleen patiënten worden geselecteerd, die dement zijn. Met andere woorden, de 
selectieprocedure dient specifiek te zijn. Bij het hanteren van diagnostische criteria moei 
het doel, waarvoor het instrument gebruikt wordt, voor ogen gehouden worden. Afhanke-
lijk van het doel, twijfelgevallen in- of uit te sluiten, zijn sensitieve dan wel specifieke 
criteria nodig. Voor dit laatste kan het betrekken van 'het beloop' in de diagnostiek 
waardevol en aanvullend zijn. De huisarts lijkt in dat opzicht in een goede positie te 
verkeren. 
Dit onderzoek heeft naar voren gebracht dat in de huisartspraktijk patiënten met een grote 
variatie van cognitieve en gedragsstoornissen worden verzorgd. Hun prognose wordt dooi 
liet beloop van de aandoening bepaald, maar daarnaast door bijkomende chronische 
morbiditeit. De zorg voor deze groep is complex en per definitie langdurig. Het ontbre-
ken van een effectieve behandeling maakt het noodzakelijk de voor- en nadelen van alle 
interventies te onderzoeken. Dit onderzoek geeft aan met welke factoren rekening 
gehouden moet worden. De gevonden resultaten bieden een uitgangspunt voor interventie 
snderzoek, dat juist - gezien de thuiszorg voor dementerende patiënten en een meerder-
leid van de patiënten die thuis woont - in de huisartspraktijk zal moeten plaatsvinden. 
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Summary 
The aim of this study was to find out more about the course of dementia. Under-
standing this matter gives the possibility to be more specific in prognostic 
Features of the illness. In this way especially the general practitioner will be more 
capable to inform and to support patients and their relatives. 
The profile of this thesis is a gathering of five previously published articles in 
Huisarts en Wetenschap. 
CHAPTER 1 gives a general outline of the research questions on which this study 
was based. 
CHAPTER 2 deals with the definitions of dementia. In this thesis the third edition 
of the "Diagnostic and statistical manual of mental disorders" (DSM-III) is used as 
a basic tool for the criteria of dementia. Apart from a discussion on the matter of 
criteria, information is also given in this chapter about the recruitment of the 
research population, which was gathered with the aid of general practitioners. 
The research instruments to assess the severeness of dementia and behavioural 
disturbances are also described: The Brief Cognitive Rating Scale (BCRS), the 
Global Deterioration Scale (GDS) and the Beoordelingsschaal Oudere Patiënten 
[BOP). 
In CHAPTER 3 the scope of the 'problem dementia' in general practice is studied in 
a literature survey. Arguments are found to believe that the prevalence of 
dementia is less than it has generally been assumed until now. This seems to be 
the case with the selection of patients for research matters and is presumably 
caused by involving the clinical course in the diagnoses. The final conclusion of 
this chapter is, that in future research on the prevalence of dementia the clinical 
course of this malady needs to be taken into account and that general practice 
should get its place in it. This does not mean general practitioners diagnose 
better or worse than doctors from other medical disciplines. It is a fact however 
that foreknowledge can be used in general practice, through which impairment or 
progression of the illness can be detected by the doctor him- or herself and 
besides this he/she is not dependend on other people. The conclusions in this 
chapter have to be seen in this light. At the end of this summary we 'II come 
back to this issue. 
CHAPTER 4 is the first practical part of this research. The severity of dementia at 
home is dealt with in this chapter. The conclusion is that the population, mentio-
ned in chapter 2, shows a variation in the severeness of dementia. The popula-
tion did not only exist of patients with a mild form of dementia with mild 
behavioural disturbances; very disturbed, demented people also stayed at home. 
A considerable number had been cared for at home for a long time. More data on 
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the decline of these patients is important to get a better view on the course of 
dementia and its relevance for the general practitioner's policy from the moment 
the diagnosis is known. Another important aspect is the comparison of the 
course of dementia of people staying at home with that of people admitted in a 
facility for long-term care. It should also be examined which factors or patient-
characteristics do predict admission and for which period of time. 
A standard instrument to assess the severeness of dementia is not only 
important to compare the results of different studies, but also for communication 
between different disciplines in daily practice. A continuous scale like the BCRS is 
too specific for communicative aspects; with this respect a staging-instrument 
like the GDS is more satisfactory. The GDS is also mentioned in a protocol formula-
ted by the Dutch College of General Practitioners: 'the Dementiasyndrome'. 
CHAPTER 5 contains a second literature survey. Knowledge on the course of 
dementia was inventarised; as far as progression and admission is concerned, 
knowledge from literature was hardly available. Prognoses will be mainly deter-
mined by every individual general practitioner's personal insight and experience. 
Systematically gathered knowledge on changes during the dementing process 
and on predicting markers leading to admission, can contribute to a more 
efficient management, to better information to relatives and to less crises, which 
can be a heavy burden for the GP on call, especially during weekends. 
To obtain more detailed information on this subject a longitudinal study was 
performed in a for general practitioners recognisable population (see chapter 4). 
During a period of 3 years this research population was examined 4 times; 
patients who remained at home as well as patients who were admitted into 
facilities for long-term care. 
It is concluded in CHAPTER 6 that dementia is a progressive disease, on average 
lasting 10 to 12 years before the severest stage is reached. It has to be said 
however that there are also patients tending to show no or hardly any progress 
for a long period. Admission usually occurs 5 to 6 years after onset in a 'modera-
te ' to 'moderate severe' stage (GDS). It turns out however that a considerable 
number of patients remain at home in a severe stage of dementia. For both 
progression speed of dementia and for admission there is a wide inter-individual 
variation. 
In CHAPTER 7 co-morbidity, mortality and causes of death are examined. The most 
remarkable result of this part of the research is a great diversity in survival of 
dementing patients; life expectancy is however shortened for all patients in 
comparison with not-dementing people of the same age and sex, patients with 
(cardio-vascular) co-morbidity turn out to be extra vulnerable. The average 
duration of the illness until death of these patients is 6.5 years and therefore 
considerable shorter than the duration to the severest stage of dementia. 
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Besides, there is a wide variation in severeness of cognitive and behaviours 
disturbances. Some people die in the severest stages of dementia; the majority 
however, have already deceased long before these stages are reached. Therefon 
with regard to prognoses, both in care and in research, co-morbidity has to b< 
taken into account. This investigation underlines how hard it is to interpre 
research in which there are great differences between patients and a widi 
variation in results. This is an important argument for more specific research 01 
the course of this illness. The variation in the course makes it hardly possible t< 
make an actual statement in advance to individual patients and their caregiver: 
about the expected course or duration of this disease. The presented data in thi: 
research offer - as it were - the margins that need to be taken into account b' 
general practitioners, patients and their relatives. The lack of a prototypica 
pattern offers in a way a hold in patient care. General practitioners are used t< 
cope with this kind of uncertainties. 
For future research on the course of dementia and interventions in the course о 
the disease the data presented here form a useful reference. 
To conclude we return to the diagnostic criteria. As was stated in chapter '. 
'progression of cognitive deterioration' is not a diagnostic criterion. Rejecting thi: 
criterion enlarges the sensitivity of the diagnosis. It is obvious however tha 
general practitioners, who usually know their patients very well before onset о 
the illness are in a position to observe them over a period of time, actuall· 
appreciate the aspect 'progression'. The conclusion in chapter 3 -that this put 
the general practitioner in a very good position for making the diagnosis- wa: 
based on this assumption. There is another important issue: In research like this 
it is of the utmost importance that only those patients are selected, who actuall· 
are demented. In other words, the selection procedure needs to be specific. Ir 
operating diagnostic criteria the aim for using the instrument has to be conside 
red. Depending on the aim, in- or excluding doubtful cases, sensitive or specif» 
criteria are needed. With regard to the last, involvement of гЛе course in diagnos 
tic procedures can be both valuable and supplementary. From this point of viev 
the general practitioner appears to be in a strong position. 
This exploration has brought forward that patients with a great variety о 
cognitive and behavioural disturbances are taken care of in general practice. Thei 
prognoses is determined by the course of the disease but also by additiona 
chronical morbidity. The care for thes people is complex and by definition long 
lasting. The lack of an effective treatment makes it essential to investigate thi 
advantages and disadvantages of all kinds of interventions. This study indicate: 
the factors to consider. The results suggest a starting point for interventioi 
research, that in particular - because of the homecare of dementing patients am 
a majority of patients living at home - needs to take place in general practice. 
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BIJLAGEN 
Bjjlage 1 De Brief Cognitive Rating Scale (BCRS; Nederlandse versie) 
Aslijn 
ASLUN 1: 
VERMOGEN OM 
ZICH TE CONCEN-
TREREN. 
ASLIJN II: 
GEHEUGEN WAT 
BETREFT RECENTE 
GEBEURTENISSEN. 
Vragen 
Geen objectief of subjectief bewijs voor concentratiegebrek. 
Subjectieve vermindering van concentratievermogen. 
Lichte objectieve tekenen van een verminderde concentratie 
(bv. bij het aftrekken vanaf honderd met 7 tegelijk). 
Duidelijk concentratiegebrek, gezien de achtergrond van de 
personen (bv. merkbaar gebrek bij het met 7 tegelijk aftrek-
ken; veelvuldig gebrek bij het met 4 tegelijk aftrekken vanaf 
40). 
Duidelijk merkbaar concentratiegebrek (bv. het opnoemen 
van de maanden in omgedraaide volgorde of het met 2 
tegelijk aftrekken vanaf 20). 
Vergeet de concentratietaak. Begint vaak vooruit te tellen 
wanneer gevraagd is om met 1 tegelijk terug te tellen vanaf 
10. 
Heeft duidelijk moeite met het tellen van 1 tot 10. 
Geen objectief of subjectief bewijs voor geheugengebrek 
wb. recente gebeurtenissen. 
Alleen subjectieve achteruitgang (bv. de patiënt vergeet na-
men vaker dan vroeger). 
Patiënt vertoont gebrek bij het zich herinneren van specifie-
ke gebeurtenissen, wat naar voren komt bij gedetailleerde 
ondervraging. Geen gebrek bij het zich herinneren van 
recente belangrijke gebeurtenissen. 
Kan zich belangrijke gebeurtenissen van het voorafgaande 
weekend of week niet herinneren. Geringe kennis (niet 
gedetailleerd) van actuele gebeurtenissen, favoriete TV-
programma's enz. 
Onzeker over het weer; het kan zijn dat hij/zij niet weet wie 
de huidige minister president is of zijn/haar huidige adres 
niet weet. 
Heeft zo nu en dan kennis van enige recente gebeurtenis-
sen. Weinig of geen weet van huidige adres, weer enz. 
Geen enkele kennis van recente gebeurtenissen. 
Score 
1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
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ASLIJN III: 
G E H E U G E N W A T 
B E T R E F T Н Е Т 
(VROEGE) VERLE­
DEN. 
ASLIJN IV: 
ORIËNTATIE. 
Geen subjectieve of objectieve achteruitgang in het geheu-
gen wb. het verleden. 
Alleen subjectieve achteruitgang. Kan zich twee of meer 
leerkrachten van de lagere school herinneren. 
Bij gedetailleerde ondervraging zijn er enige hiaten in het 
geheugen wb. het verleden. Is in staat zich op zijn minst 
één leerkracht en/of één vriend(in) uit zijn/haar jeugd te 
herinneren. 
Duidelijk gebrek. De echtgeno(o)t(e) herinnert zich meer 
van het verleden van de patiënt dan hij-/zijzelf. Kan zich 
geen vrienden of leerkrachten uit zijn/haar jeugd herinneren, 
maar weet wel de namen van de meeste scholen, die hij/zij 
bezocht heeft. De patiënt vertelt gebeurtenissen uit 
zijn/haar persoonlijke geschiedenis in de verkeerde volgor-
de. 
Kan zich soms belangrijke gebeurtenissen (feiten) uit het 
verleden niet meer herinneren (b.v. namen van scholen). 
Er is nog enig geheugen wb. het verleden (bv. het kan zijn 
dat de patiënt zich zijn/haar geboorteland herinnert of 
vroeger beroep). 
Geen geheugen wb. het verleden. 
Geen geheugengebrek wb tijd, plaats, identiteit van zichzelf 
en van anderen. 
Alleen subjectieve achteruitgang; weet de tijd naar het 
dichstbijzijnde volle uur toe; weet waar hij/zij zich bevindt. 
Fouten wb. de tijd - 2 uur; de dag van de week - 1 dag; de 
datum · 3 dagen. 
Fouten wb de maanden - 10 dagen of een jaar - één maand. 
Is niet zeker van de maand en/of het jaar en/of het jaargetij-
de; onzeker van plaats. 
Heeft geen idee van de datum; herkent echtgeno(o)t(e), 
maar het is mogelijk dat hij/zij zich de naam niet herinnert. 
Herkent echtgeno(o)t(e) niet. Kan onzeker zijn van eigen 
identiteit. 
1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
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ASLIJN V: 
FUNCTIONEREN EN 
DE EIGEN VERZOR-
GING. 
ASLIJN VI: 
TAAL. 
Geen problemen, subjectief nog objectief. 
Klaagt dat hij/zij vergeet waar dingen liggen. Subjectieve 
arbeidsproblemen. 
Afnemend functioneren op het werk wordt merkbaar voor 
collega's. Heeft moeite met het reizen naar nieuwe plaat-
sen. 
Afnemend vermogen om ingewikkelde taken uit te voeren 
(bv. het plannen van een etentje voor gasten, het regelen 
van financiële zaken, inkopen doen, enz.). 
Heeft hulp nodig bij het uitzoeken van de juiste kleren. 
Heeft hulp nodig bij ADL (één of meer activiteiten). 
Heeft voortdurend hulp nodig bij alle ADL. 
Geen subjectief of objectief gebrek wat betreft taal. 
Subjectieve gebreken in het zich herinneren van namen van 
personen en dingen. 
Openlijke problemen met het vinden van woorden die kun-
nen leiden tot het met tussenpozen onderbreken van het 
praten of tot licht stotteren. 
Afname van het uitdrukkingsvermogen. Patiënt wordt 
terughoudender of neigt tot onsamenhangend praten. 
Spontaan praten wordt duidelijk gering. Het vermogen om 
zinnen te produceren blijft intact. 
Patiënt kan niet in zinnen praten. Antwoorden blijven ge-
woonlijk beperkt tot één woord of een paar woorden. 
Patiënt is alle verbale vermogens kwijt. De woordenschat is 
beperkt tot een of twee woorden, of helemaal geen. De 
patiënt kan woorden of stukken zin gaan herhalen of nieu-
we woorden of uitdrukkingen verzinnen (neologisme). Wat 
de patiënt aan geluid voortbrengt kan beperkt zijn tot ge-
brom of geschreeuw. 
1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
ASLIJN V I I : 
MOTORISCH FUNC-
TIONEREN. 
ASLIJN VIII: 
STEMMING EN GE-
DRAG. 
Geen subjectieve of objectieve motorische gebreken. 
Afnemend vermogen om ingewikkelde motorische taken te 
verrichten, zoals koken of ingewikkelde constructietaken. 
Het lopen gaat langzamer. Het gebrek is merkbaar voor 
familieleden die bekend zijn met de patiënt, maar niet nood-
zakelijkerwijs voor artsen die de patiënt misschien niet goed 
kennen. Patiënt wordt voorzichtiger wb. bewegingen en 
activiteiten in het algemeen, zoals autorijden. 
Het langzamer lopen en bewegen is duidelijk zichtbaar, ook 
voor vreemden. Patiënt verzint smoezen om niet te hoeven 
autorijden of geeft het autorijden helemaal op. 
Stappen worden klein en bewegingen zijn duidelijk ver-
traagd. Er kunnen moeilijkheden optreden met het op de 
juiste wijze plaatsen van een handtekening. 
De patiënt kan niet meer wandelen en is niet meer in staat 
een pen goed vast te houden. 
Geen subjectieve of objectieve veranderingen in stemming 
en gedrag. 
Subjectieve toename van de onrust of bezorgdheid wb. het 
cognitieve functioneren. 
Duidelijke onrust merkbaar voor de arts en/of familie van de 
patiënt. 
Bot worden van emotionele reacties, duidelijk voor de fami-
lie. 
Vervlakking van affect, duidelijk voor de arts. Patiënt heeft 
huilperioden. 
Duidelijke opwinding en/of storing in het formele denken 
(bv. paranoia, hallucinaties, waanideeën). 
Non-verbale opwinding afgewisseld met pathologische 
passiviteit. 
1-2 
3 
4 
5 
6 
7 
1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
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Belage 2 Stadiumindeling voor de ernst van dementie 
Beoordeling van de ernst van dementie volgens de "Global Deterioration Scale" (Reis-
berg). 
Vertaling: GA de Bruyne en JB Muskens. 
Benoeming stadia door Reisberg 
GDS-stadium Kenmerken 
Normal 
Normaal 
Forgetfulness 
Vergeetachtigheid/ 
Beginnende demen-
tie 
Early Confusiona/ 
Lichte dementie 
Late Confusione/ 
Matige Dementie 
Geen subjectieve klachten van geheugenverlies; tijdens een dia-
gnostisch gesprek met een deskundige blijkt niets van vergeetach-
tigheid. 
Subjectieve klachten over geheugenverlies: 
vindt van zichzelf dat het geheugen minder wordt; 
vergeet namen van vroegere bekenden; 
in vrienden of werkkring valt niets op; 
tijdens een gesprek komen geen geheugenstoornissen naar vo-
ren; 
. de patiënt vertoont een adequate reactie op de klachten. 
Tekortkomingen worden voor het eerst duidelijk op één of meer van 
de volgende gebieden: 
is één of meerdere keren in onbekende omgeving de weg kwijt-
geraakt; 
collega's uit de wekkring merken op dat de patiënt minder kan 
dan vroeger; 
mensen uit de directe omgeving merken op dat de patiënten niet 
op woorden of namen kan komen; 
onthoudt relatief weinig van wat kort te voren is gelezen; 
Heeft waardevolle voorwerpen verloren of onvindbaar wegge-
legd; 
Heeft moeite met nieuwe namen onthouden; 
ontkent iets niet te weten; 
symptomen gaan gepaard met lichte tot matige angst; 
tijdens gesprek vallen geheugen en concentratiestoornissen op. 
Duidelijke gebreken tijdens gesprek: 
heeft verminderde kennis van wat heden en kortgeleden is 
gebeurd; 
herinnert zich gebeurtenissen van vroeger slechts ten dele; 
concentratiestoornissen die opvallen bij aftrekseries 
(40.4 = .. -4 = .. enz.); 
kan niet alleen met de trein reizen naar een onbekende plaats; 
kan moeilijke taken niet meer uitvoeren; 
ontkenning van gebrek overheerst; 
heeft een afvlakking van het gevoelsleven; 
trekt zich terug uit situaties die vroeger een uitdaging waren; 
meestal geen stoornissen in tijd of persoon; 
kan de weg naar van vroeger bekende adressen vinden. 
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Early Dementia 
Matig Ernstige De-
mentie 
Middle Dementia 
Ernstige Dementie 
Late Dementia 
Zeer Ernstige de-
mentie 
De patiënt kan niet langer overleven zonder enige vorm van hulp: 
. tijdens een gesprek valt geheugenverlies snel op; 
herinnert zich telefoonnummer en adres van naaste familieleden 
alsmede namen van bv kleinkinderen, scholen en onderwijzers 
niet meer; 
meestal enige desoriëntatie naar tijd en plaats; 
. moeite met aftrekseries 20, 18 enzovoorts; 
maakt fouten met het uitzoeken van passende kleding (trekt bv 
schoenen verkeerdom aan); 
Herinnert zich wel belangrijke gebeurtenissen van vroeger; 
kent zonder meer eigen naam en in het algemeen de naam van 
echtgeno(o)tte) en kinderen; 
heeft geen hulp nodig bij eten en/of gebruik van toilet. 
Vergeet soms de naam van echtgeno(o)t(e) van zij geheel afhanke-
lijk zijn: 
is zich nauwelijks meer bewust van recente gebeurtenissen; 
heeft nog enig besef van gebeurtenissen uit het verleden, maar 
deze zijn fragmentarisch; 
is zich in het algemeen niet meer bewust van wat in de directe 
omgeving gebeurt 
is zich niet bewust in welk deel van de woonplaats te wonen; 
. weet niet meer welk jaar of jaargetijde het is; 
moeite bij het tellen van 10 naar 1, of soms zelfs van 1 naar 10; 
hulp nodig bij het aan- en uitkleden, wassen, eten een gebruik 
van toilet (kan incontinent worden); 
vaak is dag- en nachtritme verstoord; 
heeft hulp bij het reizen nodig, maar kan soms in vertrouwde 
omgeving de weg vinden; 
kent nog bijna steeds de eigen naam; 
. herkent meestal nog enkele vertrouwde namen. 
Er kunnen zich persoonlijkheids en emotionele veranderingen voor-
doen, die veranderlijk van aard zijn: 
wanen: de patiënt kan echtgeno(o)tte) beschuldigen van bedrog; 
ziet dingen die er niet zijn; 
dwanghandelingen: eindeloos herhalen van doelloze bewegingen; 
angstverschijnselen, opwindingstoestanden en agressief gedrag; 
verlies van wilskracht, omdat gedachte niet wordt vastgehouden. 
alle spraakvermogen is verloren, maakt slechts geluiden; 
incontinent voor urine en soms ook voor ontlasting 
moet worden gevoerd en volledige geholpen bij gebruik van 
toilet; 
verlies van basale psychomotorische functies: kan niet meer 
lopen en is niet meer instaat doelgerichte bewegingen uit te 
voeren. De hersenen lijken niet meer in staat het lichaam te 
melden wat het moet doen; 
vaak zijn er gegeneraliseerde en focale neurologische sympto-
men. 
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1 Dementie komt minder vaak voor dan algemeen wordt aangenomen. 
2 De verdenking van een dementieel beeld dient zo vroeg mogelijk gemarkeerd 
te worden op de patiëntenkaart en in volgende consulten verder geëvalueerd 
te worden. Indien een patiënt zich aan controle onttrekt, is follow-up op 
initiatief van de huisarts nodig. 
3 De Global Deterioration Scale is een geschikt instrument om de ernst van 
dementie te objectiveren en kan de communicatie tussen de verschillende 
hulpverleners van een patiënt bevorderen. 
4 Een dementerende patiënt wordt de langste periode van zijn/haar ziekteproces 
thuis verzorgd. 
5 Het onderzoek naar het beloop van dementie was een ondergeschoven kind. 
6 De gesignaleerde onvrede van verzorgers van dementerende patiënten over de 
huisarts verdient met spoed extra aandacht. 
7 Enige kennis van statistische computerprogramma's en tekstverwerking 
verhoogt de zelfwerkzaamheid van arts-onderzoekers en vermindert irritaties 
ten gevolge van lange wachttijden bij programmeur en secretariaat. 
8 Het therapeutisch werken met tekeningen in de huisartspraktijk is niet alleen 
een remedie voor de patiënt, maar ook voor de dokter ter preventie van het 
'burn-out' syndroom. 
9 Men wordt niet verlicht door zich allerlei beelden van licht voor te stellen, 
maar door zich bewust te worden van de eigen innerlijke duisternis. 
C A R L J U N G 
10 Re-organisatie van de thuiszorg: verzakelijken of verzaken? 
11 Anamnese: weduw(e)(naar); initiatiefverlies, slechte eetlust, slaapstoornis. 
Diagnose: gedeprimeerd door eenzaamheid en niet verwerkt verdriet. 
Therapie: R/ goede vriend(in) 
d.t.d. n° 1 
S/ u.c. 
Stelling n.a.v. een advies van een tachtigjarige patiënte uit mijn praktijk 
Stellingen bij het proefschrift van Joost Muskens: 'Het beloop van dementie. 
Een exp/oratief longitudinaal onderzoek', Nijmegen, 1993. 



